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Indledning
Internettets interaktive natur og dets enorme og tilgængelige videnspulje er blevet en aktiv del af de 
fleste  menneskers  liv.  Gruppen  af  mennesker  som  enten  er  vokset  op  med  internettet  eller 
mennesker som har gjort internettet til en integreret del af sin hverdag, vokser hastigt. Hvis ikke det 
allerede  er  tilfældet,  vil  denne  gruppe  snart  opveje  de  teknologiske  utilvænnede.  Vores 
mobiltelefoner har adgang til næsten al akkumuleret viden som er formidlet i digital form, og så 
længe man har adgang til et ucensureret internettet er det meste viden tilgængeligt for alle altid.
Når medlemmer af denne generation af teknologivante mennesker bliver kronisk syge, er 
internettet et oplagt værktøj at tage i brug for at tilegne sig viden. Der søges om viden om et liv med 
den pågældende sygdom og potentielle behandlingsformer, og de mulige kilder er både medicinske 
forskere, producenter af medicinsk teknologi, men især også andre patienter. Det syge menneske har 
om nogen et ønske om at blive raskt eller finde en måde at leve med sin sygdom på som er mindst 
muligt lidelsesfuld. Denne vilje transformerer sig på internettet til et væld af engagerede patienters 
tiltag mod vidensdeling og sågar også vidensproduktion. 
I dette speciale skal vi se nærmere på en fraktion af en bevægelse af aktive patienter. Under den 
nordamerikanske  forening  Society  of  Participatory  Medicine1 artikuleres  en  ny  måde  at  være 
patient, som i høj grad har taget sine første skridt i forbindelse med internettets interaktive struktur. 
De kalder  sig  ePatienter2,  og  beskriver  sig  i  grove  træk med fire  e'er:  Empowered,  equipped, 
engaged, enabled. Dette skønt e'ets konnotationer til e-medier ikke er uden sin årsag. 
En af måderne hvorpå man er  ePatient  er som blandt andet ved at indsamle information. 
Dette  gøres  ofte  gennem internettet,  men når  den ønskede information  omhandler  hvordan det 
enkelte syge menneskes krop fungerer – hvordan patientens egen lidelse udtrykker sig – opstår et 
problem i at oversætte og forstå denne data. Til dette formål finder ePatienterne nyttige metoder i 
selvmålinger  foretaget  digitalt  med forskellig  applikationer.  Mange af  hvilke  kan installeres  på 
smart-phones. Folk der gør dette som en integreret del af deres liv, kalder sig selv for Quantified 
Self-trackers (QS)  og  deler  erfaringer  og  resultater  af  deres  undersøgelser  på  nettet3.  Disse 
selvmålere er ikke altid syge, men i dette speciale skal vi kigge på de ePatienter som blandt andre 
1 http://participatorymedicine.org/  
2 http://e-patients.net  /
3 http://www.quantifiedself.com/  
2
Frederik Wagner Hammerich, 30. maj, 2014
metoder tager QS-trackingteknologier i brug.
Den helt specifikke patientgruppe som skal udforskes i nærværende speciale, er en gruppe af 
mennesker, for hvilken behandlingsformen indbefatter den fysiske implantering af en pacemaker-
teknologi i deres krop: Hjertepatienter med implanterbar cardioverter defibrillatorer, kaldet ICD-
enheder. 
ICD-enheden er er en avanceret pacemaker som giver stød i forbindelse hjertestop og kan overtage 
et  hjertes  rytme i  tilfælde  af  hjertearytmier.  ICD-enheden  har  dog også  en  anden  attribut:  den 
fungerer simultant som database og logger store mængder data om egen og hjertets funktion. For 
den kronisk hjertesyge person er det ved fastlagte intervaller en opgave at foretage en overførsel af 
denne måledata gennem telemetrisk kommunikation. Dataen sendes til producenten af ICD-enheden 
som tilgængeliggør  dataen  for  patientens  læge på  en  sikker  internetforbindelse.  Denne digitale 
adgang til ICD-dataen er ikke tilgængelig for hjertepatienten.
I USA har en hjertepatient med en ICD-enhed søgt adgang til denne digitale data ud fra 
ønsket om at få indsigt i sin lidelses udtryk og for at sammenholde ICD-dataen med den data han 
har samlet om sin krops signaler med selvmålingsteknologier eller quantified self-tracking. Dette er 
Hugo Campos og med denne sag har han gjort sig til en advocate for frigivelsen af ICD-data, og har 
gennem flere offentlige taler og sociale medier forsøgt at skaffe opmærksomhed omkring sin sag. 
I dette speciale vil jeg undersøge hvorfor Campos og ligesindes ønsker ICD-dataen frigivet samt 
hvilke modstande der er på spil fra et system bestående af ICD-producenter og læger. Alene det at  
han ikke har opnået den dataadgang som han har efterspurgt, viser os at der er en konflikt mellem 
hans ønsker og det system hvori han anses for patient. Jeg ønsker at undersøge hvordan og hvorfor 
Campos og ligesindede ePatienter arbejder mod ICD-datafrigivning og med hvilke argumenter der 
definerer deres sag. Samtidig vil jeg undersøge hvordan producenter og læger forholder sig til en 
potentiel ICD-dataadgang for hjertepatienter. 
Den aktive ePatient anvender internettet  som det mest almindelige medie til kommunikation og 
videnssøgning. Jeg vil derfor tage udgangspunkt i de internetmedier hvor konflikten vedrørende 
hjertepatienters  adgang  til  ICD-data  omtales.  Konkret  vil  jeg  skabe  et  kronologisk  opbygget 
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researchfelt med fokus på efterspørgelsen om ICD-data. Her vil jeg indsamle relevante bidrag fra 
ePatienters omtale af sagen, klarlægge hvilke ambitioner hjertepatienten har til  den efterspurgte 
ICD-data,  og  hvordan  læger  og  ICD-producenter  forholder  sig  hertil.  Medierne  hvor 
komminkationen udspiller sig, indbefatter et væld af sociale medier som twitter, facebook, youtube, 
blogs og interviews til forskellige netaviser. 
Samtidig vil jeg undersøge hvordan læger og ICD-producenter (også kaldt Cardiac Rhythm 
Disease Management-firmaer: CRDM) omtaler sagen. I disse tilfælde vil jeg ligeledes forholde mig 
til deres aktivitet i lignende medier, herunder blandt andet en videooptaget paneldebat, diskussioner 
gennem blogs og interviews i medicinske internettidskrifter. For at afgrænsne min research vil jeg 
kun inddrage tilfælde hvor nedslagene beskæftiger sig med patienters efterspørgsel af data fra deres 
ICD-enhed samt omtalen af patienters potentielle adgang til ICD-data.
Mit fokus kunne meget vel have taget udgangspunkt i empowerment-teorier fra sundhedsforskning, 
da empowerment er en af ePatienternes udtalte idealer og målsætninger med deres handlinger. Eller 
det  kunne  have  taget  udgangspunkt  i  et  videnskabsteoretisk  blik  på  vidensdannelse  gennem 
databaser og den kvantitative metode, da både ICD-enheden og QS-teknologierne baseres på dette 
fælles grundlag. I stedet vil jeg dog angribe sagen fra en anden mere videnskabsfilosofisk vinkel. 
Med etableringen af et researchfelt på det omtalte område samt en teoretisk redegørelse for 
ePatientbevægelsen, ICD-enhedens funktion samt CRDM-firmaernes position overfor hjertelægerne 
vil  jeg  undersøge  de  vidensproduktive  potentialer  ved  en  mulig  inklusion  af  en  engageret  og 
teknologivant  hjertepatient  (eksempliceret  i  Hugo Campos)  i  ICD-dataen.  Jeg vil  diskuttere  det 
innovative potentiale med opbakning fra en procesfilosofisk begrebsliggørelse med udgangspunkt i 
værker  af  Gilles  Deleuze  og  fra  hans  samarbejde  med  Félix  Guattari.  Med  en  deleuziansk 
begrebsliggørelse vil jeg diskutere om inklusionen af en aktiv hjertepatient i sin ICD-data kan øge 
potentialet for tilblivelser af ny viden om hjertelidelser og hvilke effekter det adgangen kan have på 
behandlingsforløbet. Jeg vil udfolde en traditionel kropsopfattelse ved at anskue kroppen som et 
filosofisk problem. Jeg vil anskue kroppen som  maskinel gennem en deleuziansk optik, hvor en 
krop defineres af de relationer i hvilke den indgår. Samtidig vil jeg se på om Campos' måde at være 
patient på forandrer det eksisterende patientbegreb og hvordan det i så fald sker. Dette indbærer en 
begrebsliggørelse  af  ePatient-Campos'  måde  at  være  hjertepatient  på  som  en  mulig 
deterritorialisering i det system af læger og producenter som beskæftiger sig med ICD-enheden 
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professionelt. Gennem denne  videnskabsfilosofiske  tilgang  vil  jeg  undersøge  mulighederne  for 
vidensproduktion  i  et  samarbejde mellem en engageret  hjertepatient  og hjertelæger  og CRDM-
firmaer.  Jeg  vil  undersøge  dette  ved  at  fokusere  på  dem  der  forholder  sig  aktivt  til 
patientefterspørgelsen om adgang til ICD-data.
Så  for  at  opsummere  nærværende  speciales  opgave:  Specialet  beskæftiger  altså  sig  med 
hjertepatienter  der  aktivt  engager  sig  i  sit  behandlingsforløb,  og  producerer  viden  om  sin 
individuelle lidelses karakter gennem selvmåling. Jeg vil analysere internetaktivitet i forbindelse 
med en konkret sag hvor hjertepatienten Hugo Campos har fået afslag på at få digital adgang til data 
produceret i hans ICD-enhed. Jeg vil undersøge og analyserer kommunikation fra både såkaldte 
ePatienters ønske om adgang til ICD-enhedens dataakkumulation, samt fra hjertelæger og Cardiac 
Rhythm Disease Management-firmaer som forholder sig aktivt til hjertepatienters mulige adgang til 
ICD-dataen i digital form.
Jeg vil  etablere en begrebsliggørelse med udgangspunkt i  Gilles Deleuzes  værker for at 
kunne diskutere de vidensproduktive potentialer der kan være ved at inkludere patienten i ICD-
dataen.  Jeg vil  tage udgangspunkt  i  en deleuziansk begrebsliggørelse kroppen som et  filosofisk 
problem gennem en maskinel terminologi, der anser kroppen som defineret at de relationer i hvilke 
den indgår i. Desuden vil jeg undersøge om og hvordan Hugo Campos' måde at være hjertepatient 
på deterritorialiserer sig i det patientbegreb som de læger og CRDM-firmaer der forholder sig til  
sagen  anvender.  Jeg  ønsker  med  denne  tilgang  desuden  at  skabe  rammen  om  en 
videnskabsfilosofisk diskussion af potentialet for tilblivelser af ny viden ved inklusionen af en aktiv 
og engageret hjertepatient der formår at lade sig påvirke af ICD-enhedens dataakkumulation.
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Redegørelser
Følgende er en redegørende for de felter som nærværende speciale retter sig i mod. I dette afsnit vil  
jeg introducere til og redegøre for ICD-enhedens funktion og ePatienterne som gruppe. Sidst og 
meget kort vil jeg introducere selvmålergruppen Quantified Self – metoderne i denne gruppe vil der 
blive mere grundigt redegjort for senere i specialet, når de konkrete anvendelser kommer på tale i  
relevante sammenhænge.
Implantable Cardioverter Defibrillator – ICD-enheden
Dette skal fungere som en introduktion til ICD-enheden, og trækker primært på artikler skrevet af 
hjertelæger på hjerteforeningens hjemmesider, samt på en produktmanual til en gængs ICD-enhed 
produceret af Medtronic4. 
Formålet med dette afsnit er primært at tegne et grundlæggende billede af hvad en ICD er, 
hvad den kan, hvordan den virker. Samt sekundært at redegøre for hvilke risici der er forbundet med 
operationen og et liv med enheden, og ydermere hvilke fimaer der producerer produkttypen. 
ICD-enheden er en avanceret pacemakertype der yder elektrisk terapi til personer med hjertelidelser 
der giver sig udtryk i pludselige arrytmier i hjertet eller en tendens til decideret hjertestop. Man 
vælger ofte at indoperere ICD-enheden hvis patienten enten har oplevet livstruende hjertestop eller 
arrytmier, eller hvis lægen vurderer at der er en øget risiko for at det skulle ske for vedkommende – 
fx ved at være genetisk disponeret eller ved diverse hjertefejl.5 
Selve ICD-enheden bliver indopereret yderst i kroppen – under huden og ofte i en lomme 
under kravebenet – og der føres herfra en til flere ledninger ind til hjertet, hvor ledninger skrues fast 
i selve hjertet. Der er tale om en avanceret pacemaker idet at den både kan give elektrisk stød hvis 
patienten skulle opleve pludseligt hjertestop, men kan også samtidig vurdere om der forekommer en 
hjertearrytmi. Skulle dette ske, kan enheden give en elektrisk terapi der korrigerer hjerterytmen. 
Dette  kaldes  anti  takykardi  pacing (ATP) som betegner  processen hvor  ICD-enheden overtager 
4 PROTECTATM XT DR D354DRG 
(http://manuals.medtronic.com/wcm/groups/mdtcom_sg/@emanuals/@era/@crdm/documents/documents/wcm_pro
d052653.pdf (set: 19.4.14, kl. 11:58)
5 http://www.hjerteforeningen.dk/hjertesygdomme/behandling/defibrillator_icd-enhed/   (set: 10.4.14, kl. 14:51)
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hjerterytmen uden patienten mærker synderligt til det. Enheden programmeres til patientens unikke 
rytmeforstyrrelse efter endt operation. Den indstilles til  at begynde at give svage ladninger hvis 
hjertet  pludselig  når  en  bestemt  rytme.6 7 Dette  betyder  at  den fx ikke giver  elektroterapi  hvis 
patienten blot er ude på en løbetur og langsomt når sin maxpuls, men kun hvis patientens hjerte 
ualmindeligt hastigt når den høje rytme.8 Skulle pacingen ikke have den ønskede effekt, producerer 
ICD-enheden  et  voldsommere  stød  der  nulstiller  hjerterytmen,  hvilket  skal  genoprette  hjertet 
normale rytme.9 Det hænder dog at apparatet kan begynde at give terapi når der ikke er brug for 
det10, skønt dette er noget producenterne af nye ICD-produkter arbejder på at reducere.11
Batterilevetiden er ofte omkring 4-7 år alt efter dens aktivitetsniveau.12 Batteriet kan ikke 
lades  op  igen,  så  det  er  nødvendigt  at  skifte  hele  enheden  når  batteriet  dør.  Som  med  alle 
operationer er det ikke uden risiko for blødning, infektion eller i forhold til ICD-enheden – hvis 
uheldet er ude – en perforering af lungen. Sidstnævnte sker fordi kablet passerer tæt forbi lungen. 
Man ønsker altså af denne grund at ICD-enhedens batteri skal holde længst muligt.13
Jeg vil i dette speciale primært referere til firmaet Medtronic som producent af ICD-enheder. Både 
fordi denne er blandt de førende leverandører i den vestlige verden, men også fordi det, som vi 
senere skal se, har været den mest aktive komminikator blandt producenter af ICD-data i sagen om 
patienters ønskede indsigt i ICD-data.  ICD-enhederne produceres under forskellige navne og af 
forskellige  producenter,  heriblandt  er  de  væsentligste  Medtronic,  Boston  Scientific,  St.  Jude 
Medical (alle fra USA) og Biotronik og Sorin (hhv Fra Tyskland og Italien). Firmaerne producerer 
forskellige  produkter  –  ICD-enheden  produceres  under  virksomhedernes  individuelle  Cardiac 
Rhythm (Disease) Management-grupper (jf. CRM/CRDM-groups). 
6 http://www.hjerteforeningen.dk/hjertesygdomme/behandling/defibrillator_icd-enhed/   (set: 10.4.14, kl. 14:53)
7 http://manuals.medtronic.com/wcm/groups/mdtcom_sg/@emanuals/@era/@crdm/documents/documents/wcm_pro  
d052653.pdf (set: 19.4.14, kl. 11:58)
8 Efter samtale med hjertelæge Dr. Philbert ved Rigshospitalet
9 http://www.hjerteforeningen.dk/hjertesygdomme/behandling/defibrillator_icd-enhed/   (set: 19.4.14, kl. 11:25)
10 http://www.medtronic.com/patients/sudden-cardiac-arrest/device/benefits-risks/index.htm   (set: 19.4.14, kl 10:34)
11 http://www.vivaevera.com/clinician/shock-reduction/index.htm   (det: 19.4.14, kl 11:01)
12 http://www.hjerteforeningen.dk/hjertesygdomme/behandling/hvor_lang_tid_holder_de_forskellige_reservedele/pac  
emaker_eller_icd/ (set: 19.4.14, kl 11:22)
13 Samtale med hjertelæge Berit Thornvig Philbert ved Rigshospitalet
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Følgende diagram stammer fra en ICD-produktmanual14 fra Medtronic målrettet  hjertelægen, og 
viser hvordan opdelingen af produkter tilknyttet ICD-enhede er foranstaltet. Samme indeling kan i 
grove  træk  siges  at  afspejle  alle  producenternes  tilbud,  omend  de  forekommer  under  andre 
produkttitler og design.
14 PROTECTATM XT DR D354DRG 
(http://manuals.medtronic.com/wcm/groups/mdtcom_sg/@emanuals/@era/@crdm/documents/documents/wcm_pro
d052653.pdf (set: 19.4.14, kl. 11:58)
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Skemaet skal forstås således at produkterne på venstre side findes i klinikken og produkterne i højre 
side findes i patientens hjem. Vi kommer primært til  at forholde os til de to nederste  Carelink-
produkter  og  deres  telemedicinske  ovågningsfunktioner.  Conexusaktivatoren  fungerer  i 
sammenhæng med Medtronic Carelink-programmeringsenhed og kan sættes i telemetrisk kontakt til 
ICD'en. Programmeringsenheden kan læse ICD-enhedens dataakkumulation direkte og dataen kan 
analyseres  herpå  af  en  hjertelæge  eller  -sygeplejerske.  ICD-enheden  kan  med  samme  apparat 
desuden omprogrammeres efter behov.15
Carelink-monitoren  findes  i  patientens  hjem.  Patienten  kan  med  denne  scanne  sin  ICD  og 
transmittere dens lagrede information ind til en online database som lægen har adgang til. Den har 
ikke en interaktiv brugerflade ud over den praktiske handling, der består i patientens montering af 
scanneren og et tryk på en knap. Dataen som sendes via Carelink-monitoren er kun tilgængelig for 
patientens læge eller klinik.16
ePatients.net
Vi vil  nu se nærmere på et online fællesskab af patienter der anser sig selv som værende eller 
kommende  deltagende  aktører  indenfor  sundhedsvæsenet;  som  aktive  deltagere  i  deres 
sygdomsforløb. Vi skal præsentere gruppen Society for Participatory Medicine (SoPM) der arbejder 
for  at  fremme  samarbejdet  mellem  patienter  og  læger  og  deres  aktører,  som  går  under 
populærbetegnelsen ePatients. SoPM beskriver på internettet i sin about-fane deres mission:
15 Ibid. Produktmanual s. 19-20
16 Illustration samt information om Carelink-Monitor: http://www.medtronic.com/patients/tachycardia/living-
with/carelink/how-it-works/index.htm (set: 19.4.14, kl. 14:19) 
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The Society for Participatory Medicine is a 501(c) 3 is [sic] a not-for-profit organization devoted to 
promoting the concept of  participatory medicine, a movement in which networked patients shift 
from  being  mere  passengers  to  responsible  drivers  of  their  health,  and  in  which  providers 
encourage and value them as full partners.
The  Society  seeks  to  bring  together  all  of  the  stakeholders  in  healthcare  (patients,  caregivers, 
healthcare  professionals,  payers,  and  others)  to  encourage  collaboration,  communication  and 
cooperation that will foster provider/patient engagement, patient empowerment and education.17
SoPM driver foruden deres mange aktiviteter Journal of Participatory Medicin på JoPM.org samt 
en blog på e-Patients.net.
I  dette  afsnit  vil  jeg  primært  redegøre  for  termet  e-Patients.  Min  primære  kilde  til 
information  om  termen  kommer  fra  det  White  Paper,  der  kan  downloades  på 
participatorymedicine.org og e-patients.net. Det er skrevet primært af Tom Ferguson og bærer titlen 
e-patients: how they can help us heal healthcare.
Det er ikke nemt at redegøre for ePatientgruppen som et samlet hele. Vi har at gøre med et forsøg på 
at samle mennesker som står med ligeså forskellige udfordringer som der findes sygdomme og 
mennesker med sygdomme og pårørende. Når nærværende White Paper studereres, er dette også 
meget  tydeligt.  Teksten  er  splittet  mellem  to  umiddelbare  missioner:  1)  Gennem  kvantitative 
argumenter at vise den interesserede læge at den engagerede patient har evnerne til biddrage både til 
eget  behandlingsforløb  samt  videnskabeligt  til  forskningen,  og  derved  tale  for  en  deltagende 
medicinsk praksis. 2) Gennem anekdotiske beretninger at vise patienter at de med interesse i eget 
helbred har muligheden for at have indflydelse, mestre og/eller biddrage til både behandlingsforløb 
og forskningprocesser vedrørende deres lidelse. 
Projektet er altså samlet set undervisende i sin funktion. Gennem både argumentationer for, 
og  beretninger  om historiske  eksempler  på  participatory  medicine,  patientforskning  og generel 
patientengagement præsenteres vi for allerede eksisterende værktøjer. Vi præsenteres løbende for en 
række forskellige patientetværker og patient/læger-kollaborationsprojekter. Teksten synes primært 
at have motiverende intentioner og vejleder med forskellelige eksempler.
Udfordringen  er  at  redegøre  for  en  gruppe  som egentlig  ikke  er  én  gruppe.  Det  er  for 
17 http://participatorymedicine.org/about/   (set: 19.4.14, kl. 15:31)
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omfattende  at  gøre  her  hvis  redegørelsen  for  ePatienten  skal  ske  på  baggrund  af  deres  vidt 
forskellige handlinger. Hvad der samler dem er ikke én lidelse, eller de måder hvorpå de engagerer 
sig. Hvad der samler dem synes at være måden hvorpå de ”gør” deres lidelse, så at sige; hvordan de  
vælger at gøre deres patienthed. Jeg ser snarere nøglen til at redegøre for ePatienter gennem deres 
White Paper i den type motivation teksten synes at tale for: På hvilken måde gøres ePatienthed. 
Jeg afviger fra traditionelle måde at tale om lidelser på ved at tale om en gøren. Dette gør jeg 
i sær med henblik på den senere definerede deleuzianske begrebsliggørelse, da jeg her kommer til at 
fokusere på, hvad bestemte koncepter betyder for vores handlinger. I dette kommende afsnit skal jeg 
nemlig tale om kroppen som noget man gør. Mere herom senere. Når jeg her begynder at tale om 
ePatienthed er det for at øge fokus på ePatienten som en måde at handle på. Jeg altså gør dette med 
henblik på den senere diskussion i forbindelse med en deleuziansk begrebsliggørelse, men også med 
henblik på at at kunne tale om ePatienten handlinger i en bredere optik: For ikke at hænge fast i de 
mange forskellige distinkte  afarter  af  ePatienter,  men i  stedet  se  på de fælles  træk der  gør  sig 
gældende.
Rapportens  hensigt  er  både  at  oplyse  læseren  om,  samt  at  motivere  til  en  ny  type  patient:  En 
patienttype som har internettets informationpuljer til sin rådighed, og har ønsket om at tage aktiv del 
i behandlingen af sin sygdom. Teksten advokerer for en patient der løfter sig selv ud af en passiv 
rolle. Rapporten er skrevet i et ikke-akademisk sprog og forekommer at være skrevet med maksimal 
tilgængelighed i fokus. Teksten er skrevet primært af en læge ved navn Tom Ferguson. Han døde af 
blodkræft i 2006 før han fik færdiggjort teksten. Udfærdigelsen er udført af gruppen The e-Patient  
Scholars Editorial Team. E-Patient Scholars18 er en gruppe Ferguson samarbejdede med. Netværket 
består både af lægeuddannede og patienter med anden faglig baggrund19. 
Det ikke en helt  udenfor kontekst når konnotationer til elektroniske medier siver frem fra e'et i e-
Patient.  Selvom  e'et  skal  stå  for  equipped,  enabled,  empowered  og engaged20,  har  denne 
ePatienterne  taget  nogle  af  deres  vigtigste  skridt  i  forbindelse  med  internettets  tiltagende 
tilgængelighed og dets ekspansive indhold. Patienten er med internettet blevet i stand til ikke kun at  
18 Meredith Dreiss , Susannah Fox , Gilles Frydman , Joe and Terry Graedon , Alan and Cheryl Greene , John Grohol , 
Dan Hoch (Ferguson, 2007: 7)
Charlie and Connie Smith 
19 http://e-patients.net/about-e-patientsnet   (set: 19.4.14, kl. 13:14)
20 Ferguson, 2007: II
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læse op på sin lidelse, men også indgå i globale patientnetværk udenom de traditionelle medicinske 
linier. Dette gør det muligt for patienten at være mere oplyst om forskellige medicinske metoder, 
behandlingsformer og -steder.21 e-Patienten imødegår en nivellering af et vertikalt hierakisk læge-
patient-relation.
When they, or a loved one, become ill, they turn into e-patients—citizens with health concerns who 
use the Internet as a health resource, studying up on their own diseases (and those of friends and 
family members),  finding better  treatment centers and insisting on better  care,  providing other  
patients  with invaluable  medical  assistance and support,  and increasingly serving as  important 
collaborators and advisors for their clinicians. 22
Internettet  fungerer  som en  patientadgang  til  en  enorm videnskapital  samt  som et  medierende 
værktøj med adgang til et hav af sociale patientnetværk. I gennem internettet kan patienten antage 
form som ePatient der lader sig informere om behandlingsformer og engagere sig i sin sygdom og 
muligheden for at dygtiggøre sig selv og andre i medicinske problematiker. Som det også fremgår i 
ovenstående citat er e-Patienten ikke nødvendigvis den syge, men kan i lige så høj grad være den 
pårørende som vælger at engagere sig.
I nærværende White Paper defineres e-Patienterne som en gruppe med ambitioner om at 
revolutionere sygehusvæsnet;  at fremdrive et paradigmeskift  hvor sygehusvæsnet nærmer sig en 
flad, open-source struktur i Informationens Tidsalder. 
e-Patients are driving a healthcare revolution of major proportions.
The old Industrial Age paradigm, in which health professionals were viewed as the exclusive 
source of medical knowledge and wisdom, is gradually giving way to a new Information Age 
worldview in which patients,  family caregivers,  and the systems and networks they create are 
increasingly  seen  as  important  healthcare  resources.  But  the  emerging  world  of  the  e-patient 
cannot be fully understood and appreciated in the context of pre-Internet medical constructs.
The  medical  worldview of  the  20th  century  did  not  recognize  the  legitimacy  of  lay  medical  
competence and autonomy. Thus its metrics, research methods, and cultural vocabulary are poorly 
suited to studying this emerging field. Something akin to  a system upgrade in our thinking is 
21 Ferguson, 2007: IX-X
22 Ferguson, 2007: 17
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needed—a  new  cultural  operating  system  for  healthcare  in  which  e-patients  can  be 
recognized as a valuable new type of renewable resource, managing much of their own care, 
providing  care  for  others,  helping  professionals  improve  the  quality  of  their  services,  and 
participating in entirely new kinds of clinician-patient collaborations,  patient-initiated research, 
and self-managed care.
Developing, refining, and implementing this new open-source cultural operating system will  
be one of the principal challenges facing healthcare in the early decades of the 21st century. 
But  difficult  as  this  task  may  prove  to  be,  it  will  pay  remarkable  dividends.  For  given  the 
recognition and support they deserve, these new medical colleagues can help us find sustainable 
solutions to many of the seemingly intractable problems that now plague all modern healthcare 
systems.23
Internettet er et altså vitalt værktøj i ePatientens mulighed for at engagere sig i sit behandlingsforløb 
og sit liv som syg. Retorisk er IT-teknologien også latent til stede. I citatet bliver der talt for at  
ePatientens  ressourcer  inkluderes  i  behandlingsforløbet,  samt  i  lægens  faglige  bestræbelser. En 
traditionel  vertikal-hierakisk  opstilling  af  læge-patientforholdet,  hvor  lægen  fungerer  som 
repræsentant for et ekspertsystem og patienten gøres til inaktiv modtager af terapi, ses som et udtryk 
for den industrielle tidsalder. Denne orden anses af forfatterne som forældet sammenlignet med de 
potentialer der findes i en tid hvor information er overalt og er mere tilgængelig for patienter end 
nogensinde. Udtrykket for den industrielle tidsalder sættes også i modsætning til Informationens 
Tidsalder. Skiftet omtales som et decideret paradigmeskift og beskrives metaforisk og IT-retorisk 
som en systemopgradering af et  kulturelt styresystem. E-patienten skal tænkes som en ressource i 
det medicinske arbejde. Her er tale om en patienttype som tager sig af flere områder af egen pleje 
og endda kan bidrage aktivt til det arbejde der hidtil udelukkende har været varetaget af lægen. 
Teksten  har  som nævnt  en  anektdotisk  form og trækker  på  en  stor  mængde  forskellige 
succeshistorier  om  patienter  og  pårørerendes  positive  oplevelser  om  at  gå  informeret  til 
konsultationer blive nævnt.  Teksten omtaler senere patienters internetsforbrug. Patienterne deles 
pædagogisk  op  i  grupperinger,  hver  med  forskellige  internetvaner  tilknyttet  –  de  tre  typiske 
patientgrupper  er  her  The  Well,  The  Acutes og  The  Chronics24.  Yderligere  grupperes  der  efter 
engagement i forhold til deres sygdom i grupperne: The Accepting, The Informed, The Involved og 
23 Ferguson, 2007, IX-X (citat fra et foredrag af Tom Ferguson) – min fremhævning
24 Ferguson, 2007: 7
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The In Control.25 Sidstnævnte fremstilles som stående i propertionalrelation til den alvor og omfang 
af pågældende patients sygdom. Sygdommens alvor fremstilles således som knyttet til behovet for 
medindflydelse i sygdomsforløbet.  Løbende i  tekstens beskrivelser af  disse forhold introduceres 
læseren for forskellige patienters erfaringer med deres sygdomsforløb og for hvordan internettet 
som informationsdatabase har haft indflydelse herpå. 
e-Patients who have “studied up” on their diseases online say they have less fear of the unknown 
and more confidence in their ability to deal with whatever the future may bring—because of what 
they have learned during their online health research. 26
Mindre frygt og mere selvsikker er uden tvivl motivationfaktore for personen der står overfor en 
potentiel  kronisk  lidelse.  Et  alternativet  kan  være  ansvarsfrigørelse  ved  at  overgive  sig  til  et 
ekspertsystem. Men teksten fortæller os at en sådan blind tillid ofte skaber en utryg patient. Flere af 
beretningerne om patienters overgang til ePatientens veje starter da også med en læge som på vegne 
af patientens behandlingsforløb træffer uheldige beslutninger på et forældet eller uoplyst grundlag. 
Successhistorierne er gentagende: ePatienters evne til at bruge internettet til at støve den nyeste 
forskningsresultatet op enten ved egne kræfter, med hjælp fra patientnetværk eller med skabelsen af 
nye netværk og databaser for for patienter og forskere. 
Markante eksempler er fx stifteren af kræftnetværket ACOR som fik hjælp af en mailingliste 
til den rette behandling af sin kones brystkræft – han bekymrede sig dog om tabt viden og skabte 
derfor et  kombineret online database og patientnetværk. Eller historien om et forældrepar til  en 
autistisk datter som oplevede at forskningen på området gik for langsomt og var uden tværfagligt 
samarbejde. De stiftede samarbejdsdatabanken AGRE (Autism Genetic Genome Exchange) som har 
nærmet  sig  kortlægningen  af  autismes  genetiske  forbindelse  lokaliseret  i  kromosom  11.  Eller 
moderen  til  to  børn  med  det  sjældne  PXE  (Pseudoxanthoma  elasticum),  som  oprettede  det 
medicinske samarbejdsfælleskab PXE International hvorigennem forskere ved University of Hawaii 
har  kortlagt  genet  (moderen  har  i  dag  selv  taget  patent  på  dette,  for  at  det  ikke  skulle  blive 
markedsgjort gennem privatisering.27).
25 Ferguson, 2007: 9
26 Ferguson, 2007: 15
27 Ferguson, 2007: s. 53 om ACOR.org, s. 72-73 om AGRE, s. 74-75 om PXE
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Before the Internet,  the idea that  patients might  help advance scientific knowledge was almost 
unthinkable. And their opportunities to contribute were few. Most could play only a passive role, 
serving  as  subjects  for  clinical  trials  designed  and  conducted  by  professionals.  Few  if  any 
researchers had considered the possibility that patients might be able to do real medical research—
conducting  experiments,  collecting  and  analyzing  data,  and  reporting  significant  and  valid 
conclusions. Not until the Internet made it possible for large groups of patients with the same health 
concern to share their clinical experiences did the potential role of e-patients in medical research 
become apparent. 28
Så hvordan gøres ePatienthed? Det er en syg eller eller en pårørende til en syg, som i stedet for at 
acceptere en rolle som passiv modtager af sygehusvæsnets behandling har engagementet til at tage 
ansvar for eller deltage i sit eller sine nærmestes behandlingsforløb eller i forskning på området. En 
ePatient er en person som har tilliden til at hun kan være i kontrol over sin egen fremtid hvad den  
respektive sygdommen angår. Det er en person som ikke kun får sine informationer fra en enkelt 
læge, men som også vender sig til internettets ressourcer for at finde viden: Deltager i eller skaber  
patientfælleskaber, deler og indsamler information. Det er en person som af egen vilje dygtiggør sig 
for at forstå sin eller sine nærmestes sygdom og behandlingsform.
I e-Patienternes White  Paper  fremgår dette  som måden at  gøre e-patientheden. Samtidig 
appelereres der gentagende gange til de medicinske professionelle om at anerkende e-Patienten som 
en ressource.
Quantified Self-tracking – selvmåling
Blandt de metoder som anvendes af den aktive, engagerede hjertepatient er quantified self-tracking. 
Det er en metode, eller måske snarere et væld af metoder, som anvender kvantificering af kroppens 
funktioner gennem forskelle ofte mobile enheder. Som socialt netværk og sammenslutning findes 
hjemmesiden quantifiedself.com som forum for inspiration for brugere af lignende teknologi. Det er 
et netværk hvorpå forskellige self-trackers kan dele erfaringer og anmelde produkter samt en stødt 
publikation  af  taler  optaget  ved  deres  events.  Quantified  Self-tracking  dækker  i  sær  over 
anvendelsen af mobile teknologier som kvantificere kroppens funktioner og handlinger. Herunder 
anvendes alt fra søvnrytme-overvågning, fitness- og konditionsapplikationer, (sportstrackere som 
28 E-Patients White Paper: s. 65
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måler  distance,  ruter  og  evt  kadence  og  puls)  pulsmålere,  så  simple  redskaber  som vægte  og 
optællingen  af  kalorieindtag,  humørstatestik  og  et  utal  af  andre  mulige  målinger.  Alle  de 
kropsfunktioner og handlinger, som kan kvantificeres kvalificerer sig til inddragelse. Dernæst kan 
optællingerne  så  sættes  ind  i  digitale  regneark  og  vedkommende  kan  med  statistiske  metoder 
undersøger om der korrelationer mellem forskellige kategorier. Disse metoder vender jeg tilbage til 
løbende i specialet og redegører for de relevante applikationer som bliver anvendt af patienter til  
selvmåling.
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Hvad er en krop? - en deleuziansk begrebsliggørelse
Anvendelsen af Gilles Deleuzes teorier vil oftest være under indvirkning af hans etiske tilgang til 
koncepter som noget der kan kunne noget. I læsningen af Deleuze er det svært at give entydige svar 
på  hvad enkelte  begreber  betyder  isoleret  fra  den sammenhæng hvori  de  bruges.  Koncepter  er 
defineret ved det de kan. Derfor foretager jeg i lige så høj grad min læsning af Deleuzes teori  
gennem sekundære artikler der anvender Deleuze i genstandsfelter der minder om eller relaterer sig 
til det som dette speciale omhandler. Hertil anvender jeg fx Nick J. Fox, Ian Buchanan og Peta 
Malins som alle skriver om den syge krop eller kroppens relation til medicinske teknologier.29 De 
koncepter  vi  ser  i  Deleuzes  tekster  har  ofte  mere  fremtoning – både  fordi  de  har  udviklet  sig 
gennem hans forfatterskab, men også indenfor individuelle værker afhængigt af den kontekst hvori 
de anvendes.  Jeg vil  så  vidt  muligt  afgrænse  mig  fra  alternative tolkninger  af  de  begreber  jeg 
anvender som har flere mulige læsninger. 
For  at  nå  ind  til  dette  speciales  udgave  af  en  deleuziansk  tilblivelsesfilosofi,  der  kan  udfolde 
relationerne  mellem ICD-enhed,  patient,  data,  læge  og  producent  skal  vi  tage  udgangspunkt  i 
kroppen. Vi vil ikke betragte kroppen som en forudantaget eksistens, men i stedet betragte den som 
et filosofisk problem.30 Vi har at gøre med en krop, ikke et kulturelt fænomen der er reduceret til 
sociale konventioner (social konstruktivisme), ej heller en krop som er defineret af en trancendent 
essens (essentialisme), men en krop som er en dynamisk proces.31 Vi skal se på kroppen defineret 
som  en  bevægelse  gennem  sine  relationer;  opgjort  af  dens  koblinger  mellem  forskellige 
mangfoldigheder. For at forklare dette kan vi antage en deleuziansk, maskinel ontologi.
There is no aspect of life that is not machinic; all life only works and is insofar as it connects with 
some other machine. […] We only have representations, images or thoughts  because there have 
been 'machinic'  connections: the eye connects with light,  the brains connects with concept,  the 
mouth connects with language. Life is not about one priviliged point – the self-contained mind of 
'man'-representing some inert outside world. Life is a proliferation of machinic connections, with 
29 Jeg trækker desuden på Claire Colebrooks værk 'Deleuze' samt en artikel af Emma L. Jeanes, og Christian De Cock, 
til at danne min læsning af Deleuzes filosofi. 
30 Buchanan, 1997: 74
31 DeLanda, 2002: 5-6
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the mind or brain being one (sophisticated) machine among others.32
I denne terminologi bliver kroppen en maskine. Ikke forstået som en mekanisme; en afgrænset, 
lukket  enhed,  der  er  skabt  til  et  enkelt  formål.  Tværtimod  skal  maskinen  forstås  mere 
ukonventionelt; en processuel forståelse af en krops tilblivelse gennem koblinger.33
Et almindeligt eksempel er en cykel34 (følgende eksempel er en parafrasering primært af 
Malins beskrivelse af det maskinelle): Cyklen, som en maskine der er afgrænset fra koblingen til 
andre maskiner, er i sig selv intet – der er ingen produktion; der sker ingen tilblivelse – men kobles 
cyklen til et menneske forandres cyklen og den bliver til et fartøj. Mennesket er også en maskine og 
i koblingen til cyklen bliver mennesket til en cyklist. Ændres koblingerne ændres kroppen: Hvis 
cyklen stilles på et museum bliver den til et kunstværk, og mennesket som har placeret cyklen der, 
bliver til kunstner. 
De  maskinelle  forbindelser  en  genstand,  eller  krop,  indgår  i,  skaber  genstanden  som 
flydende og afhængig af sammenhænge. For en krops udfoldelse handler det altså om at kunne 
indgå  i  relationer  med  sine  omgivelser.  Den  maskinelle  opfattelse  af  kroppen  udfordrer  en 
essentialistisk opfattelse, hvor kroppen ses som en afgrænset enhed kontrolleret af en bestandig, 
relativt uforanderlig subjektivitet. Kroppen defineres i stedet som de koblinger den gør sig, samtidig 
med  at  kroppen  som  maskinen  i  sig  selv  er  en  montage  af  adskillige  andre  maskiner;  en 
multiplicitet.
The body conceived of as a machinic assemblage becomes a body that is multiple. Its function or 
meaning no longer depends on an interior truth or identity, but on the particular assemblages it  
forms with other bodies.35
Kroppe forstås i denne optik ikke kun som menneskekroppe, men mere generelt som de såkaldte 
maskiner. Kroppen som en multiplicitet er i flux og har ikke en indre substans eller identitet. I stedet 
er den definerende faktor netop hvad den forbinder sig til. Derfor spørger man i denne terminologi: 
Hvad  gør  kroppen og ikke, hvad  er kroppen? Hvad forbinder kroppen sig til? Det er dette som 
32 Colebrook, 2004: 56
33 Colebrook, 2004: 55
34 Malins, 2004: 85, Colebrook, 2002: 56
35 Malins, 2004: 84
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definerer  den  og  ikke  en  præsupposition,  en  fast  og  ubevægelig  kerne.  Sidstnævnte  er  ifølge 
Deleuze en transcendent illusion som har den destruktive effekt at den fikserer tanken, og dermed 
hæmmer den fra at kunne nå sit yderste potentiale. Ved at fiksere kroppen – dvs. substantialisere 
den - afholdes den fra at  indgå i  relationer, eller  i hvert  fald fra at  kunne  blive anden,  uden at 
referere  tilbage  til  sit  oprindelige  udgangspunkt.  Maskiner  der  indgår  i  koblinger  til  hinanden 
forandre – de bliver til noget andet end de var og der sker en tilblivelse af noget potentielt nyt. 
Tænkningen af det nye hæmmes hvis tanken holdes fast i det miljø hvorfra den  oprinder. 
Kort sagt er Deleuze ude i et anti-essentialistisk ærinde idet at han ikke anerkender en uforanderlig 
afgrænset kerne eller identitet i verden. Alt er maskinelt forbundet og defineres således af det de 
forskelle  entiteter  producerer  gensidigt.  Samtidig  indebærer  denne  tese  også  at  det  ikke  giver 
mening at tale om ontologi og epistemologi som dikotomiske perspektiver, idet at verden skabes i et 
konstant samspil mellem virkelige genstande og konceptualitørens perception af samme. 
Når  en  krop  skaber  forbindelser  til  andre  kroppe,  være  de  menneskelige  eller  ikke-
menneskelige, sker der atlså en tilblivelse. Koblingen af to montager som hver i sær er opgjort af et 
utal af forbindelser skaber tilsammen noget som er mere end summen af dens dele. 
A machinic  becoming  makes  a  connection  with  what  is  not  itself  in  order  to  transform  and 
maximise itself36 
I  denne optik  kan man ikke  tale  om et  subjekt  i  traditionel  forstand som er  afgrænset  fra  sin 
omverden eller observerende en objektivitet idet at dikotomien opløses i deres gensidigt afhængige 
koblinger med hinanden. Genstanden præges og bliver til i kraft af oplevelsen heraf, og subjektet 
bliver  samtidig  skabt  og  præget  gennem  forbindelsen  til  genstanden.  I  stedet  opstår  en 
kontekstafhængig og addititivt defineret krop; en krop som beskrives med ”og...og...og...og” i stedet 
for et ”at være”37. Kroppen kan altså aldrig beskrives til fuldstændighed, hvilket dog ikke betyder at 
vi skal lade være med at prøve.
For  de  maskinelle  forbindelser  gælder  det,  at  de  (mindst  to)  kroppe,  som  er  involverede  i 
36 Colebrook, 2004: 57
37 D&G, 1980: 34
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bevægelsen deterritorialiseres. Samtidig reterritorialiserer de sig i hinanden.38 
I en sidebemærkning skal det noteres at Deleuze og Guattari i værket Tusind Plateauer i 
førnævnte reference (38) taler om termer og ikke kroppe. Når jeg vælger at fortolke term som krop 
er  det  fordi  begge  er  maskiner.  I  opbyggelsen  af  teoremerne  i  værket,  der  redegør  for 
territorialiseringsformerne dækker termerne over kropsdele og genstande. Jeg vil påstå at koblingen 
mellem fx ansigt-landskab (som det gøres i referencen) ikke er meget ulig den hjertesyge krop til  
ICD-enheden eller sygehuset.
”Stokken  er  en  deterritorialiseret  gren.”39 og  grenens  territorie  må  nødvendigvis  være  træet. 
Deterritorialiseringen  er  en  dekonstekstualisering  af  en  krop  fra  dets  oprindelige  territorie, 
hvorigennem kroppen ændres og bliver noget andet; grenens stokke-blivelse, så at sige. Men de- og 
reterritorialiseringen  er  en  relativ  proces  -  Deleuze  eksemplicerer  med  orkideen  og  hvepsens 
relation: 
Orkideen  deterritorialiserer  sig  ved  at  danne  et  billede  af  […]  hvepsen;  men  hvepsen 
reterritorialiserer sig i dette billede. Hvepsen deterritorialiserer sig dog alligevel i fordi den selv er  
en del af orkideens reproduktionsapparat; men den reterritorialiserer orkidéen ved at transportere  
dens pollen. Hvepsen og orkideen danner som heterogene elementer et rhizom. (…) Det handler  
overhovedet ikke om efterligning, men om opsnapning af en kode, kodens merværdi, forhøjelse af 
valensen (…) [D]e to tilblivelser  griber ind i  hinanden,  træder i  stedet  for hinanden og indgår 
samtidig i en cirkulation af intensiteter som hele tiden skubber deterritorialisering længere ud.40
Processen er relativ, en cirkulerende, gensidig deterritorialisering og reterritorialisering. Det er ikke 
en  imitation  som foregår  mellem de  to  parter,  men et  tyveri  som leder  til  skabelsen  af  en  ny 
konstellation af funktioner. Tilsammen danner de et rhizom. 
I dette speciales kontekst skal vi ikke anvende rhizomet som billede på processen. Billedet 
dækker over en metaforik der anvender rodnetsystemet hos planter som ingefær og kvikgræs. Det 
skal dække over en horisontal konstellation af idéer eller tanker som, modsat trærodnettet, ikke er 
vertikal-hierakiske struktureret. I det rhizomatiske bevæger idéer sig sidelæns i mellem maskinelle 
38 D&G, 1980: 221
39 D&G, 1980: 217
40 D&G, 1980: 14
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koblinger. Samtidig dækker det rhizomatiske over en etisk tilgang til skabelsen af koncepter idet at 
de, for at være rhizomatiske, skal kunne kobles indbyrdes på kryds og tværs og frit deterritorialisere 
sig i hindanden. Rhizomkonceptet kommer ikke til at have en central plads i dette speciale, men jeg 
vil i stedet fokusere på kroppen som filosofisk problem og en krops sundhed som evnen til kunne 
påvirke og lade sig påvirke. Når jeg bringer rhizomet på bane, er det fordi det er et centralt koncept  
i læsningen af Deleuze. Konceptet er et forsøg at redegøre for en optimal idéstruktur. 
De sammenkoblede kroppe mister gennem deterritorialiseringen forbindelsen til deres territorialitet. 
Den efterfølgende reterritorialiseringen sender dem ikke tilbage til den oprindelige territorialitet.  
Det er dog ikke altid tilfældet at kroppe frit kan deterritorialisere sig i hinanden. Bevægelsen kan, 
som  beskrevet  tidligere,  fikseres  i  en  substanstanke.  Forholdet  kan  beskrives  som  værende 
udsrpunget af en henholdsvis aktiv eller reaktiv filosofi:
An active philosophy affirms this production of sense as a deteritorialisation, as the way in which 
bodies transform and become. A reactive philosophy, by contrast, refers sense, affect and becoming 
back to some original being.41
Med filosofi  hentydes der egentlig til  skabelsen af koncepter,  dvs. til  nye antagelser af  verden. 
Skabelsen af koncepter er vores sprogliggørelse af virkeligheden og det er herigennem at denne 
skabes for mennesket. Forskellen på den aktive og reaktive filosofi er evnen til deterritorialisering 
og transformeringen af en krop og tilblivelsen af det nye. 
Den reaktive filosofi leder tilblivelsen tilbage til det eksisterende territorium eller refererer 
til en substans – en transcendent opfattelse af sandhed. Den aktive derimod leder altid udad – ud 
mellem det værende. For at skabe det nye må man bekræfte (affirm) produktionen; tillade den at ske 
og ikke fikseres i det territorie, hvorfra tanken udspringer.
En krops evne til at indgå i maskinelle koblinger og det udfald denne kobling måtte have, er af stor  
betydning for hvorvidt vi kan sige af koblingen er produktiv eller destruktiv: sund eller usund. Vi 
skal her til sidst nærme os en beskrivelse af de etiske udfald ovenstående terminologi har for synet  
på kroppen som vi skal tilegne os i de senere analyser og diskussioner: Kroppen er en maskinelt og 
kontinuerligt udfoldende proces af påvirkninger og relationer.
41 Colebrook, 2004: 60
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Det  kan  argumenteres  at  Bruno  Latour  på  mange  områder  ofte  afviger  fra  den  deleuzianske 
terminologi, og i høj grad skaber sine egne konceptuelle maskiner, fx med hans aktør/netværkteori. 
I artiklen ”How to talk about the body? The Normative Dimension of Science Studies” nærmer han 
sig dog en deleuziansk tendens. Måske fordi han i artiklen trækker på Isabelle Stengers, som selv 
ofte anvender Deleuze. Samtidig trækker Latour i artiklen også på Whitehead (som Stengers også 
har  skrevet  om42)  der  kan  siges  at  være  procesfilosofiens  fader  –  og  ligeledes  en  vigtig 
inspirationskilde for Deleuze43. Dybere bliver genealogien ikke her. 
I artiklen beskriver han en maskinel krop som er, eller bør være, i konstant proces om at 
lære at blive påvirket (affected) af andre kroppe: 
”[T]o have a body is to learn to be affected, meaning 'effectuated, moved, put into motion by other 
entities, humans or non-humans. If you are not engaged in this learning you become insensitive,  
dumb, you drop dead.”44
Det er her en grundlæggende proces for de levende at lære at koble sig til, samt at lade sig koble 
med sine omgivelselser. Men det er også tydeligvis et etisk grundlag for denne optik at lade sig 
koble; at indgå i forbindelser som skaber tilblivelser og muligheden for en bliven-anden. Overført 
til menneskekroppen kan dens sundhed defineres som evne til at indgå i forbindelser – givet at de 
forbindelser  den  indgår  i,  ikke  hæmmer  muligheden for  at  gøre  nye forbindelser.  Et  eksempel 
Latour fremstiller i artiklen er tilegnelsen af evnen til at kunne dufte i træningen af parfumemagere, 
hvorigennem  eleven  tilegner  sig  et  'nyt'  organ,  næsen.  Dette  foregår  ved  at  lære  at  lade  sig 
affektuere af forskelle.45 Det er altså i denne sammenhæng for kroppen grundlæggende at lære at 
lade sig affektuere af forskelle. Ved at lære at lade sig affektuere, lærer kroppen som maskine også 
at indgå i relation til maskiner omkring sig. I eksemplet er de to maskiner næsen og en pulje af  
fritsvævende kemikalier. I denne optik er menneskekroppens evne til at lade sig påvirke altså tillært. 
Den etiske optik på kroppens tillærelse af påvirkning, som vi ser den hos Latour, er som antydet 
42 Fx med bogen Thinking with Whitehead: a free and wild creation of concepts fra 2011 (ikke på litteraturlisten)
43 Deleuze, 1968: 355. Deleuze beskriver her hans bog Proces and Reality som ”...one of the greatest books of modern 
philosophy.”
44 Latour, 2004: 205
45 Latour, 2004: 207
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ikke langt fra den vi ser hos Deleuze. Buchanan anvender og formidler Deleuzes terminologi i en 
artikel hvor den primære målsætning er at redegøre for kroppen. Her forsøger han at svare på hvad 
kroppen kan. Dette er en klassisk deleuziansk spørgemetode – ikke at spørge hvad noget er, men 
hvad det kan; hvilke intensiteter lader kroppen passere og hvilke relationer gør den sig. Som vi så 
det hos Latour, bliver dette uundgåeligt til en etisk overvejelse om kroppens sundhed. Den sunde 
krop  er  åben  for  at  lade  sig  affektuere,  men  typen  af  relationer  i  hvilke  den  indgår,  har  stor 
betydning. Det er ikke en relativistisk tilgang – etikken er blot fokuseret på en åben og uhindret 
produktion. Det sundhedsmæssige aspekt ved tilegnelsen af kroppens åbenhed for at indgå i gode 
eller dårlige relationer formidles af Buchanan således: 
...those relations which ensure an open future, which is to say, those which promote the formation  
of new compounds, are considered heatlhy; while those relations which lead to the decomposition 
of  old  compounds  and  are  not  accompanied  by  the  elaboration  of  new  ones  are  considered 
unhealthy.
(...)
Health  […]  is  the  happy  union  of  a  capacity  to  form  new  relations  and  the  new  relations 
themselves, which in their turn permit the body to go on to form other new relations.46
Kroppen bør ifølge denne etik helst indgå i relationer som åbner op for muligheden for at indgå i  
nye relationer. Ved at indgå i nye relationer opstå der nye genstande og nye områder47 samtidig med 
at gamle områder og genstande ødelægges. De usunde relationer i hvilke kroppen kan indgå, er dem 
som forhindrer nye relationer eller fikserer kroppen i dens nærværende territorie. De relationer som 
kroppen indgår i, er gode såfremt at de tillader, og åbner op for, nye relationer. Det produktive 
aspekt ligger i anerkendelsen af den maskinelle optik: at når en krop indgår i en maskinel relation 
med en anden krop, sker tilblivelser og begge bliver til noget andet.
Begrebet affect forstår jeg i det ovenstående som vedrørende en krops evne til at påvirke og blive 
påvirket.  Jeg  er  dog bevidst  om at  der  findes  en  anden  tolkning  termet,  da  Deleuzes  brug af  
konceptet  variere.  I  Colebrooks  læsning  ses  affect  i  forhold  til  kunstoplevelsen  som  en 
sanseoplevelse frigjort fra organiserende systemer og fremkaldelsen af en følelse48 mens man hos 
46 Buchanan, 1997: 82
47 Compounds kan både oversættes til et område eller territorie og en kemisk forbindelse (kemiske genstande)
48 Colebrook, 2002: 22
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Massumi ser et begreb som dækker over evnen til at transformere effekter af en sanseoplevelse over 
i en anden; en synestetisk proces der er forbundet til virtualitet (et begreb som vi af pladshensyn 
ikke skal komme ind på i denne sammenhæng, skønt det kunne være interessant bidrag i en analyse 
af innovative processer). Jeg vælger i stedet at trække på Fox og Buchanan her da de i højere grad 
forholder sig til menneskekroppen og dens evne til at blive påvirket og påvirke kroppe omkring den 
– qua dens sundhed. Når en sådan læsning simultant kan finde sted, er det afhængigt af det hvilket 
værk man læser. Fox og Buchanan trækker på Deleuzes bearbejdning af Spinozas kropsopfattelse: 
[I]f you define bodies and thoughts as capacities for affecting and being affected, many things will  
happen. You will define an animal, or a human being, not by its form, its organs, and its functions, 
and not as a subject either; you will define it by the affects of which it is capable.49
Ud over denne spinozalæsning af Deleuze kommer jeg ikke direkte ind på Spinozas filosofi, men 
afgrænser  mig  til  dette  specifikke  læsning,  som en  tilblivelse  i  koblingen  mellem Deleuze  og 
Spinoza. Her bliver kroppen defineret, som vi også ser det hos Latour, Fox og Buchanan, som dens 
evne til at påvirke og lade sig påvirke; dvs. dens evne til at indgå i relationer. Den defineres altså 
ikke som en substans eller et subjekt der transcenderer sin relation til omverdenen. Dette er en følge 
at et maskinelt perspektiv på verden,  det additive subjekt. At en krop ikke i sig selv besidder en 
transcendent  og afgrænset  kerne,  men i  stedet  er  defineret  alene  ved konteksten  i  hvilken  den 
indgår, dens evne til at blive påvirket og dens evne til påvirke og indgå i montager. Dette betyder  
også at kroppens såkaldte identitet er opgjort af forskelle, kun afgrænset af de montager med hvilke 
den går i forbindelse, og er derfor også i en tilstand af flux. Menneskekroppens kompleksitet og 
forøges  voldsomt når  den defineres  af  de relationer  hvori  den indgå.  Der  er  tillige tale  om en 
foranderlig og konstant proces. Derfor er vi også nødt til at tillægge os en kompleksitetssensitivitet i  
mødet med kroppen. 
Det skal ikke forstås således at vi helt skal lade være med at prøve at begribe en krops 
bevægelser og konstekstualitet fordi vi ikke evner at begribe dens totalitet, da den er i en konstant 
proces. Snarere tværtimod: vi er blot nødt til at forstå at en  endelig begrebsliggørelse  af kroppen 
ikke  er  mulig.  Kroppen  er,  som  sagt,  i  denne  optik  i  en  konstant  fluktuerende  tilstand  af 
påvirkninger og koblinger med følgende relative de- og reterritorialiseringer. Således må vi også 
tilegne os en følsomhed for kompleksiteten og bestræbe os på altid at være i færd at forstå kroppen, 
og ikke godtage illusionen om at nå en endelig forståelse af en identitet.
49 Deleuze, 1970: 124
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Vi må forstå at kroppens sundhed består i dens evne til mere eller mindre uhindret at koble sig til  
genstande og kroppe som ikke er den selv, for herigennem at kunne indgå i tilblivelser. En krops 
sundhed kan altså også siges at blive defineret i forhold til sin evne til forandring; dens evne til 
bliven-anden.  Den  største  forhindring  i  at  tænke  tilblivelser  er,  ifølge  Deleuze,  humanisme og 
subjektivisme50; at tro at vi kan tage et enkelt og afgrænset punkts perspektiv som svarende til en 
sandhed, er en illusion.
50 Colebrook, 2002: 125
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ICD Research
I  disse  afsnit  vil  jeg  dokumentere  ICD-brugergruppernes  søgen  efter  data  relateret  til  deres 
indopererede  ICD-enheder.  Det  er  intentionen  med  dette  afsnit  at  dokumentere  udviklingen  i 
patienters  efterspørgsel  af  den  data  der  akkumuleres  i  ICD-enhederne.  Fokuspunkterne  er  som 
følger:
• Hvem advokerer for sagen?
• Hvordan omtales ejerskabet af ICD-dataen?
• Hvad forventer epatienterne at kunne gøre med med dataen?
• Hvilke kanaler anvender de til deres kommunikation?
• Hvad er argumenterne for og imod en mere fri adgang til dataen?
Ligeledes  vil  jeg  undersøge  læger  og  producenters  udtalelser  sagen.  Gennemgående  for  hele 
nærværende researchfelt er at jeg kun inkludere nedslag, der direkte eller indirekte forholder sig til 
hjertepatienters adgang til ICD-data. 
Jeg vil undersøge svarene på ovenstående spørgsmål ved primært at researche aktiviteten på 
forskellige  sociale  medier,  heriblandt  blogs,  twitterfeeds,  facebook  statusdebatter  samt 
youtubevideoer  med  forskellige  former  for  aktivisme;  heriblandt  videologs  og  optagelser  af 
offentlige taler og debatter. Jeg har stoppet min søgning efter research pr. 1. maj 2014. Grunden til  
at vælge disse kommunikationformer er at det er gennem sådanne baner ePatienter allerede bevæger 
sig. Selvom det kunne have været interessant at basere dette speciale primæt på interviews med 
læger, ICD-producenter og hjertepatienter har jeg begrænset den empiriske indsamlingsarbejde til 
digitale kommunikationsformer. Jeg strukturere desuden de indsamlede nedslag kronologisk efter 
udgivelsestidspunkt for at kunne se eventuelle historiske sammenhænge.
6.18.08
Hugo  Campos  første  indlæg  på  den  blog  og  ICD-brugergruppes  kommunikationsvej  han 
administrerer. ICDusergroup.blogspot.com indeholder som det første en transkription af en samtale 
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med en PR-ansvarlig for Medtronic. Emnerne er (efter Campos' interesse): 
• patientens indflydelse på valg af enhedens producent
• flere ikke-relevante emner
Der synes på dette tidspunkt for Campos ikke at være interesse i at få adgang til selve dataen. Det 
eneste spørgsmål til  dataen drejer sig om en bekymring for krypteringen og om hvorvidt det er 
muligt for fremmede at hacke ens ICD-enhed.
* * *
Bloggen erklærede 'mission' er dog formuleret som følgende (det fremgår desværre ikke hvornår 
denne tilskrivning er produceret): 
The ICD User Group is a resource for people living with ICDs, candidates for ICD surgery, and  
their  friends and families.  Our  mission is  to  educate and inform other ICD recipients,  address  
concerns  and  questions,  and  facilitate  improved  communication  with  our  doctors.
An important part of our mission is to liberate the data collected and stored by manufacturers of our  
implantable devices. Today, this information is only available to manufacturers and the clinic.
(http://icdusergroup.blogspot.dk/search?updated-max=2008-08-28T22:15:00-07:00&max-
results=10&start=60&by-date=false (d. 6.3.14 kl. 11:51)
9.10.09
2009 USC Body Computing Conference 3.0: Second Panel
I en paneldebat ved University of Southern California består panelet af repræsentanter for de fleste 
af  USAs største  producenter  af  AIMD'er  og  herunder  derfor  også  ICD-enhederne.  Blandt  dem 
sidder en højtstående repræsentant for Medtronic. Flere gange kommer enhedernes dataproduktion 
på  tale  og  dens  tilgængelighed  diskutteres.  Følgende  er  en  række  uddrag,  transkriptioner  og 
parafraseringer fra debatterne som foreløber. 
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Panelists includes:
 
John Lalonde, 
vice president of Latitude Research & Development 
Boston Scientific; 
Marshall Stanton, 
vice president of clinical research and senior staff member 
Medtronic, Inc.;
Chris Kasabach, 
co-founder 
BodyMedia, Inc.; 
Sidna Tulledge-Scheitel, 
medical director of global products and services 
the Mayo Clinic; 
Mike Lepp, 
vice president of external products 
St. Jude Medical.51
Panelet bliver i sidste halvdel af debatten udfordret af to fra salen hvoraf den ene arbejder ved 
microsoft og den anden er læge. Disse udtrykker en kritik som lyder på at medicinalfirmaerne ikke i 
tilstrækkelig grad fokuserer på dataens interoperabilitet fordi Medtronic holder dataen produceret 
fra  deres  ”active  devices”  /  ”home health  care  technology”  hemmelig.  Desuden  påtales  det  at 
Medtronic ikke i tilstrækkelig grad ser forbrugeren som deres kunde. Første spørger hedder Leslie 
og som det fremgår af dialogen er hun læge:
51 Citat fra youtubeklippets about-tilknytning - layoutet er mit eget.
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What of the thing that is sort of maddening working with the serum companies for so many years  
and realizing all the talent there and all the technology that is implanted […] is this absolute refusal 
to recognize that the patient is the consumer and reach out to them...
Ordstyreren  refererer  først  til  en  af  dagens  tidligere  paneler  hvor  udfordringen at  skifte  fra  en 
”physician-centric model” til en ”consumer-centric model” skal have været på tale, og spørger så 
ind til Leslies spørgsmål: ”...but you're a physician, don't you like the fact that these guys spend a  
lot of time and effort to see what you really want in this…”, han bliver afbrudt af spørgeren som 
overordnet  udtaler  (parafrasering)  at  hun  ser  deres  strategi  som  værende  arkæisk  og  ikke 
synkroniseret  med udviklingen ”the world is  changing”  og ”the entire  country is  moving in  a  
different direction”.
En mand ved navn James som forekommer at repræsentere Microsoft tilføjer til Leslies spørgsmål, 
før panelet når at svare: 
”[T]his world is changing, as Leslie just said, and it is irreversible. As sure as the sun comes up we 
are going to be in a connected health arena over the next, whether it's 3 years, 5 years or 10 years,  
and if you think that playing in a world of controlling the data and building a silo around it is a 
good business model, you'll find yourself probably out of business in the next 3, 5 to 10 years.”52
James bliver spurgt af ordstyreren om han ser Microsoft (som repræsentant for IT-firmaer – sat over 
for medicinalindustrien) som konkurrent til panelets firmaer. Førstnævnte beskriver i et svar både 
Microsoft og Google som værende platforme og ”a facilitator that's agnostic” og ”an enabler”. IT-
firmaerne klassificeres af  repræsentanten som værende upartiske,  ikke-ideologiske værktøj  eller 
platforme. Han slår fast at dataens interoparabilitet ses som ekstrem vigtigt,  hvorfor Google og 
Microsoft (i følge James) ser sig selv som værende i et partnerskab, og han siger: ”The partnership  
that everyone got to jump on board with is that the data is actually liquid, it is interoperable and  
there are no exceptions”. 
Man  bør  selvfølgelig  stille  sig  kritisk  overfor  James'  fastslåelse  af  IT-industrien  som 
værende upartiske og blot interesserede i dataens fri bevægelse idet IT-firmaer ofte selv holder 
deres producerede data utilgængelig for brugerne. Men kritikken af medicinalindustrien er stadig 
interessant idet at den indikerer at sidstnævnte måske i særlig grad ikke tilgængeliggør deres data.
52 Citaterne er transkriberet fra en videooptagelse. Evt grammatisk uorden tilskrives taleren. Det er ikke ændret da 
budskabet stadig når frem i deres originale form.
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Jeg vil koncentrere mig om svaret fra Marshall Stanton (vice president of clinical research 
and senior staff member i Medtronic, Inc.) i det han specifikt nævner ICD-enheden som kilde til 
data: 
The main reason a pacemaker or defibrillator is put in is because of the therapy that it delivers, not  
because of the information that it is gathering. The information that is gathered in pacemakers and 
defibrillation […] for the current devices today the information being collected has value for the 
physician who is managing a patient, but we have done market-research with consumers and the  
information that I collected in pacemakers and defibrillators today does not resonate with them as  
being of value or being of something that they either would pay for or even want to see on a regular 
basis.
Efterfølgende spørgsmål retter sig mod at selskabernes tilbøjelighed til at kapitalisere dataen. Det 
antydes af spørgerens retorik at han er læge. Det foreslås at årsagen til at det ikke har været muligt 
at  kapitalisere data  i  forbindelse med patienten,  er  at  dataen ikke i  tilstrækkelig grad er blevet 
tilgængeliggjort; at formatet ikke er forståeligt for patienten. Spørgeren ser det som ønskværdigt at 
patienten selv kan tjekke op sin helbredstilstand og derefter selv ændre sin adfærd efter behov. 
Desværre kommer paneldeltagerene ikke tilbage til spørgsmålet, men indholdet og at det udtrykkes 
af en læge, gør det nævneværdigt i denne sammenhæng. 
Senere vender Mike Lepp, (vice president of external products, St. Jude Medical) tilbage til Leslies 
spørgsmål  (jeg  går  ud  fra  at  dette  ligeledes  refererer  tilbage  til  James'  tilføjelse)  angående 
medicinske selskabers dataproduktion og datadeling.
…The device data is not something the patients have a lot of interest in, it's really therefore the 
physicians, and we don't make money on this service, we do this as part of the overall service of  
providing device therapy and we do make the information available for people to upload into their 
medical  record  systems  and  they  could  ultimately  get  to  places  like  ”health  vault”  and  that  
direction. I think the CRM companies, as a whole, has been very open to sharing the data, but it  
gets back to […] what's really gonna help people solve clinical problems today and where can we 
be, as companies and physicians, reinbursed for that care.
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Allerede på dette tidspunkt er ICD-enhedens data og dens tilgængelighed under kritik og under alle 
omstændigheder  et  samtaleemne  indenfor  branchen.  I  dette  tilfælder  foregår  debatten  primært 
mellem læger og producenterne.
https://www.youtube.com/watch?v=QdOTVa4NPT4 (set 4.4.14, kl 14:37)
2.11.10
Unboxing of Medtronic Carelink Monitor
Youtube-video hvori en ældre herre pakker sin nyligt modtagede Carelink ud og bl.a. udtaler:
• “Oh, a telephone cord. Not a USB cord, a telephone cord.”
• “That  doesn’t  sound  very  interesting.  I’d  like  to  see  it  printing  on  my  own  screen  or  
something. That would be nice.”
https://www.youtube.com/watch?v=xwy24XRgyhI (set: 10.04.14, kl. 09:56)
Videoen er opsnappet af Campos som linker til den fra ICDusergroup
17.11.10
I præsentationen af linket skriver Campos: 
”Yes, I agree. Giving us access to data that is rightfully ours would indeed be very nice, if not the  
right thing to do.
Unfortunately, Medtronic and other ICD and pacemaker manufacturers don’t see it this way. Dr.  
Marshall Stanton, VP of Clinical Research at Medtronic’s Cardiac and Vascular Group said at  
USC’s Body Computing Conference in 2009 that they’re not in the business of providing data to  
patients. Information collected by the device is only valuable to physicians, and that patients do not  
wish to see it on a regular basis. Watch Dr. Stanton here (links to YouTube).
I disagree. If you believe, as I do, that outcomes matter and that an empowered patient population  
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will become healthier, manufacturers must share this data with patients in a way that it can be used  
to change behavior and improve our quality of life and health outcomes.”
Det nævnte link er til konferencen som afholdtes d. 25.01.10. Linket leder 68 minutter ind i klippet. 
Her  starter  en  diskussion  om  hvorvidt  ICD-enheden  kan  modificeres  således  at  patienten  kan 
inkluderes i vurderingssager udenom lægen, givet at patienten kan få adgang til sin data i en form 
som er forståelig for denne. Det fremgår også i referatet af paneldebatten tidligere i nærværende 
researchfelt.
http://icdusergroup.blogspot.dk/2010/11/watch-patients-experience-unboxing-his.html (set: 
10.04.14, kl 09:20)
02.12.10
En  artikel  udgives  på  MobiHealthNews.com,  hvor  forsker  Dr.  Leslie  Saxon  fra  University  of 
Southern California fortæller om et forskningsprojekt der har indsamlet information på 100.000 
hjertepatienter. Følgende er citater fra Dr. Saxons bidrag til artiklen:
The study concluded that those patients whose ICD included wireless-enabled tracking faced half 
(50 percent) the mortality rate than those who only received follow-up care at device clinics.
Saxon perspektiverer afslutningsvist i interviewet:
I  would like  the  patients  to  see  the  data  that  they are  transmitting to  the  physician.  They are  
currently blind to  a  lot  of  it.  I  would like  patients  to  learn  their  own data.  We should  create  
interesting  software  applications  to  motivate  and  reward  patients  to  further  connect  them  to 
doctors. We can do this through a mobile device since a lot of this data is now liberated to a mobile 
device. […] We always hear about the potential of telehealth for wellness or fitness, but I think the  
chronic condition side is just huge. 
http://mobihealthnews.com/9679/100k-patients-wireless-enabled-icds-halve-mortality-rate/ (set: 
17.4.14, kl. 13:56)
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22.09.11 (uploadet til youtube 17.10.11)
Hugo Campos taler ved et Town Hall Meeting hvor der foruden ham selv deltager Dr. Jeff Shuren, 
Director  of  the  Center  for  Devices  and  Radiological  Health  (CDRH)  at  the  Food  and  Drug 
Administration (FDA)
I talen nævner han nogle af de  typer data ICD-enheden logger. Som han siger rangerer de fra 
trivielle til livsvigtige informationer:
• Monitors its own battery voltage
• The amount of time it take to deliver a lifesaving chock
• Collects and stores intracardiac electrograms
• Monitors a patient's heartrythm, daily activity, arryhtmia episode
• Build up of fluid in the lungs (especially important to congestive heart failure-patients)
I talen remser han op hvilke fordele han forestiller sig der kan være ved at frigive ICD-enhedens 
data akkumulation til patienterne.
• Help patients take control of their diease
• Timely identification of device related malfunctions
• Contribute to better patient engagement
• Improve healthcare outcomes
Yderligere formulerer Campos sig om den empowered ICD-terapimodtagende patient:
• A patient privy to his data is an empowered partner in his own health health-care
• Access to my devices data can help me track, understand and manage my condition better, 
become more active in my care and work more effectively with my providers.
Campos appelerer herefter til FDA i jagten på ”openess, access and transparency” og opfordrer til 
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at  hjælpe  ved  at  deklarere  at  patienten  har  ret  til  ”den  rå  data”  som indsamles  og  lagres  af 
fabrikatørene af ICD-enheder. Han afslutter med denne etiske overvejelse og medfølgende hindring: 
”I  have  the  right  and  responsibilty  to  care  for  myself,  but  can  not  do  so  without  
information”
https://www.youtube.com/watch?v=oq_bq4N_BXI (6.3.14 kl. 15:58) 
19.01.12
Hugo Campos' TedXCambridge talk udgives på Youtube. Talen holdes ved TedX Cambridge 2011 
som afholdes i  Cambridge,  Massachussets på Harvard University  under det ekspliciterede tema 
Thrive.
Denne  tale  linkes  der  til  på  Campos'  twitterprofil,  og  ofte  i  forbindelse  med  evtuelle 
netavisers artikler om Campos' sag. Talerækken forløb d. 19.11.11 hvor Campos var blandt talerne53. 
Følgende er et referat af talen – alle meninger er parafraseringer af Hugo Campos' udtalelser:
Campos  fortæller  indledningsvist  i  talen  om  den  genetisk  betingede  sygdom  hypertrofisk  
kardiomyopati, som han lider af. Han fortæller at unge (under 30) der dør af et hjertetilfælde med 
stor sandsynlighed har lidt af denne sygdom. Han fortæller om at fik en ICD-enhed indoperet og om 
hvordan  dens  funktion  ikke  alene  yder  terapi  ved  hjertetilfælde,  men  også  indsamler  en  stor 
mængde data. Denne data, siger Campos, bliver ikke stilet til rådighed til patienten; han har ingen 
adgang til sin egen data. Det bedste han kan få, er et udprint der kan rekvireres ved en halvårligt 
eller helårligt konsultation. Der er ingen anden mulighed, fortæller han. Fomidlingen i disse udprint 
er målrettet lægen og svært tilgængelig for patienten – han forestiller sig derfor at patienter bliver 
afskrækket fra at få adgang til udprintene. Det ironiske, fortæller han, er det er patienten som skal 
leve med hjertelidelsen, men det er patienterne som ”holdes i mørket”54.
Som  Campos  ser  det  ligger  problemet  delvist  hos  CRDM-industrien  (Cardiac  Rhythm 
Disease Management industry). I deres optik indopereres ICD-enheden for den terapi den leverer, 
ikke  den  data  den  indsamler,  og  at  tilbyde  information  til  patienterne  passer  ikke  ind  i  deres 
business  model  (red.  dette  ligger  formuleringsmæssigt  meget  tæt  op  af  formuleringerne  ved 
53 http://www.ted.com/tedx/events/3089   (set 16.4.14, kl. 10:52)
54 ”Kept in the dark”
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Medtronic-repræsentantens udtalelser ved USC's paneldebat). Desuden ses CRDM-industrien som 
havende lægerne som deres kunder og ikke patienterne – de er blot modtagere af en terapi. De skal 
helst blot have tillid til systemet.
Det  er  her  at  Campos  bringer  e-patienten  på  bane,  en  patient  der  tager  ansvar  for  sin 
sygdom.  De fire  e'er  fremstilles  på  et  slideshow:  empowered,  equipped,  engaged,  enabled.  De 
beskrives som en bevægelse af patienter der arbejder hen imod af blive ”responsible drivers of their 
care”.  Dette  har  Campos  taget  til  sig  og  er  begyndt  at  uddanne sig  selv  i  kardiologi  og  ICD-
programmering via bl.a. deltagelse i konferencer. Som han siger forsøger han at hæve sin grad af 
”health  literacy”.  Desuden  gør  han  et  arbejde  for  at  indsamle  information  selv  idet  han  ikke 
forventer at det kommer af sig selv. Han anvender derfor en mængde self-tracking devices: Fitbit, 
Blood Pressure monitor, en wifi-vægt og en Zeo Sleep Manager. Han indsamler et bredspektret 
billede af information og bearbejder det i et spreadsheet. Han nævner prisen på alle de små devices 
som alle ligger under 200 dollars, og siger så at fra hans 30.000 dollar dyre ICD får han praktisk talt  
ingen data. 
Grunden til at han foretager sine målinger og bearbejder dem i et spreadsheet er med det 
formål at forstå om der er systematiske grunde til de arrytmier han måtte opleve, og forhåbentlig 
blive  i  stand  til  at  ændre  sine  handlinger  og  helt  undgå  arrytmierne.  Han  har  gennem  sine 
kalkulationer efter sigende erfaret at whiskey giver ham atrieflimmer og koffeinholdige drikke ofte 
er knyttet til ventrikelflimmer. Han stiller her det retoriske spørgsmål, hvem der ejer dataen; om 
dataen  tilhører  CRDM-firmaerne  så  de  kan  foretage  ”post-market”-analyser  og  forbedre  deres 
produkter, eller om den tilhører patienten så denne kan tage ansvar for sin lidelse således at denne 
forhåbentlig kan leve et længere og bedre liv. Dette spørgsmål siger han at han har stillet FDA, som 
har  svaret  at  de  ikke  regulerer  den  rådata  som  fabrikatører  af  medicinske  devices  indsamler.  
Campos opsummerer at den ønskede forandring nok ikke vil komme fra toppen, CRDM-fimaer 
eller staten, men måske snarere fra kreative mennesker – han refererer til tilhørene til talen – som 
kan ryste og forstyrre55 de eksisterende forretningsmodeller, som Campos ser som arkæiske og ikke 
tidsvarende  med  verdens  udvikling.  Han  inddrager  afslutningsvist  et  citat  af  Clayton  M. 
Christensen,  en  Harvard  Business  School-uddannet  ”innovationsguru”:  ”We  need  to  bring 
disruptive technology that will drive the decentralization of the industry”. Campos mener at vi alene 
med disruptive innovation kan løse nogle af de problemer der findes i sygehusvæsnet56, herblandt 
det problem han har i kraft af sin sygdom. Han understreger at det ikke er acceptabelt at data omgår 
55 ”shake up and disrupt”
56 healthcare
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patienten - ”We all have the right to our health information” efterlades på talens sidste slide og 
underbygges af Campos med ordene ”It's a matter of fairness, it's a matter of justice and it's a matter 
of patient's rights”.
https://www.youtube.com/watch?v=oro19-l5M8k (set: 16.4.14, kl. 12:21)
26.01.12
David Lee Scher, MD, skriver en artikel med følgende titel:  Five Reasons Why Patients with 
Implantable Defibrillators Deserve Their Data. Den udgives på hans blog
The Health Information Technology for Economic and Clinical Health (HITECH) Act, enacted as  
part of the American Recovery and Reinvestment Act of 2009, was signed into law on February 17, 
2009.
The objective of Measure 12/15 of Meaningful Use regulations of the HITECH act which refer to 
electronic health records, states that eligible professionals “provide patients with an electronic copy 
of  their  health  information  (including  diagnostic  test  results,  problem  lists,  medication  lists,  
medication allergies) upon request.” A patient’s implantable defibrillator consists of a diagnostic 
test of the patient’s rhythm as well as of the implanted device itself. I  do not see a distinction  
between data derived from these devices and other diagnostic tests.
I will describe why, in addition to conforming to the above regulatory requirement, the furnishing 
of this data will benefit patients. Some patients will want to receive the entirety of the data, though 
they might not understand it all. However, most would do well with limited pertinent information 
which would serve them and their caregivers well. In either case, both population groups deserve it.
Herefter rummer herefter artiklen 5 punkter som underbygges af afsnit med argumentationer. Jeg 
inddrager (i første omgang blot) overskrifterne:
1. It will increase patient engagement.
2. It will increase understanding about the device.
3. It will increase the understanding of medication use.
4. It will increase understanding of heart disease.
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5. It provides a communication bridge to other providers.
http://davidleescher.com/2012/01/26/five-reasons-why-patients-with-implantable-defibrillators-
deserve-their-data/ (6.3.14 kl. 13.54)
27.01.12
Artikel skrevet af David Lee Scher, MD.
Artiklen skal fungere som en opfølging på foregående artikel (Why patients deserve their...) Titlen 
på opfølgelsen er: There is a patient attached to that implantable defibrillator
Artiklen  indeholder  en  liste  i  punktform  med  information  som  ICD-enheden  ikke  fortæller 
patientens læge (jeg antager at der menes læge, når der skrives  provider idet det er  lægen som 
beslutter at patienten vil have gavn af en ICD).
What the ICD does not tell your provider:
•What you were doing when you had an arrhythmia.
•The status of your arteries or heart pumping function.
•What medications you did or did not take.
•Whether you are smoking or eating at McDonalds.
•Your quality of life.
Old model ICDs told us that you received a shock or didn’t, and whether your battery was dead or 
not. Newer ones act as lifelong monitors, not only of heart rhythm, but of the functional status of 
the device itself, the leads or wires, and the connection between them. If an arrhythmia called atrial 
fibrillation is detected and is prolonged, it might signal, even though it was not felt, that there is an 
increased risk of stroke, for which a recommendation might be made to start therapy with a blood 
thinning medication.
It is important to discuss at the time of your device interrogation, regardless of the process in which 
it  is  performed,  any  symptoms experienced even if  they  do  not  seem important  or  severe.  A 
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constant  dialogue  person  to  person  is  never  substituted  by  technological  exchanges  of  data. 
Medications might need to be adjusted to address issues of rhythm problems or other aspects of 
heart disease.
(…)
One thing I always emphasize is that on the other side of an ICD is a patient. That is the focal point 
of care. We do not treat devices, we treat patients. The technology is but one tool we use, and not 
the thread that holds the doctor-patient relationship together.
Artiklen handler i øvrigt om at det kan have en beroligende effekt at lægen samtaler med patienten 
om en eventuel product recall af dennes ICD-enhed. Ovenstående nedslag i artiklen er de dele som 
beskæftiger sig med inkluderingen af patientens viden om egen krop i relation til ICD-data.
http://davidleescher.com/2012/01/27/there-is-a-patient-attached-to-that-implantable-defibrillator/ 
(set: d. 27.3.14)
er også udgivet d. 9.2.12 på  http://www.kevinmd.com/blog/2012/02/patient-attached-implantable-
defibrillator.html (set 4..4.12, kl. 16:23) 
30.01.12
Artikel af Hugo Campos på ICDusergroup
Top Five Excuses ICD Manufacturers Use to Justify Not Releasing Data to Patients
• “HIPAA prevents us from releasing data to patients.”
• “This information is too complex, patients wouldn’t understand it.”
• “Sure,  we’ll  give  patients  their  data.  But  first,  let  us  figure  out  a  way  to  put  it  into 
meaningful context for patients so they can understand it.”
• “If we give patients their data, doctors will be flooded with phone calls for no important 
reasons.”
• “A pacemaker or defibrillator is put into a patient’s body for the therapy it delivers, not for  
the  information it  gathers.  Making data  available  to  patients  does  not  fit  our  business 
model.”
http://icdusergroup.blogspot.dk/2012/01/top-five-excuses-icd-manufacturers-give.html (6.3.14  kl. 
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12.50)
30.01.12
Artikel om ICD-dataen som hemmeligholdt af David Lee Scher på hans blog.
The HITECH (Health Information Technology for Economic and Clinical Health Act, part of the  
American  Recovery  and  Reinvestment  Act  of  2009,  states  that  patients  have  a  right  to  their  
electronic health record including test results. Implantable defibrillators and pacemakers contain a 
significant amount of data which reflects the function of the implanted device system as well as 
information reflective of a patient’s heart status. 
(…)
There are over 5,000 medical  apps available  to  consumers,  ranging in  scope from patient  and 
provider educational tools, to those providing guidance and monitoring of chronic disease. There is 
an app at least from one company, for the cardiologist to view a patient’s implantable device data;  
however, this is not accessible by the patient. Why is this type of data different from other digital  
health data? 
(…) 
Some of the information provided is life-saving. Data containing information regarding a rhythm 
called  atrial  fibrillation  might  identify  patients  at  high  risk  of  stroke,  which  could  prompt  
preventative treatment. Other data might contain crucial information signaling malfunction of a 
device or component under an advisory watch by the FDA. 
(…) 
Cardiac rhythm device patients have no such direct access [reference til patienter, som er udstyret  
med digital teknologi, der måler blodsukkerniveau – data som de har fuld adgang til]. There is 
much more data furnished by these devices [ICD-enheder] than could be digested or needed by the  
average patient. However, a patient portal with fundamental information (heart rate settings of the 
device coupled with a green light/red light indicator of device system function and rhythm status  
would be a welcomed and in most cases adequate provision) is sorely needed for patients and 
caregivers to increase their engagement.
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http://davidleescher.com/2012/01/30/data-from-implantable-defibrillators-and-pacemakers-the-
worlds-best-kept-secret/ (7.3.14 kl. 16.17)
01.02.12
David Lee Scher,  MD, på sin blog.  Udgiver artikel med titlen:  Five Reasons Why Physicians 
Don't Want Patients to Have Their Device Data.
Scher  beskriver  indledningsvist  i  artiklen  en  igangværende,  ”discussion  concerning  patients  
demanding  to  have  direct  access  to  data  derived  from  their  implantable  defibrillators  and  
pacemakers.”. Artiklen må ses som et bidrag til denne diskussion.
Forkortelsen PHR forklares ikke i artiklen, men står øjensynligt for Personal/Patient/Public  
Health Record.  I  de følgende citater udelader jeg Schers forestillinger om datadelingens mulige 
fremtid, da det ikke er hans spekulationer jeg er interesseret i, men derimod hans oplevelser om 
lægers  argumentationer  i  mod fri  datadeling  for  patienter,  samt  hans  mod-/medargumentationer 
overfor disse. 
[…] I always thought, throughout my 12 years of remotely monitoring patients with these devices, 
that they not only were entitled to the information, but that it would make them better patients for  
having it. However, I have heard arguments over the years by physicians why this was not a good 
idea at best and detrimental at worst. I will offer some of them and counter why I disagree.
1. Patients don’t know what they are looking at. While this might be correct on face value for 
many patients, offering a patient portal or PHR with a clear, short explanation of a set of values is  
easily accomplished and worthwhile education. […]
2. Patients don’t want to know their data. Most patients are ignorant of the fact that they do not 
have the right to the data (via the HITECH Act) and that they might benefit from knowing some 
basic  data  […].  The  traffic  in  social  media  generated  from  patients,  patient  advocates,  and 
providers in response to efforts made by me and others has disproved this.
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3. Patients will have data before physicians, generating anxiety and a deluge of queries.  […] I 
agree that the data should be reviewed by physicians and providers prior to a patient seeing the 
results. This is necessary because this data, even with a summary provided by the PHR, requires 
input with an explanation from the provider. […]
4. Patients aren’t technologically savvy enough to obtain the data. While this might be true in 
some cases, caregivers and family members will certainly be on the right side of the digital divide.  
The information can be designated to be routed to a caregiver. […]
5. It will require extra work. This argument was first offered with reference to remote patient 
monitoring itself. In reality, it creates level of efficiency not present before. A digitally reviewed 
report which is automatically pushed to a PHR qualifies for an efficient modality of information 
transmission in my book.
http://davidleescher.com/2012/02/01/five-reasons-why-physicians-dont-want-patients-to-have-their-
cardiac-device-data/ (set, 8.4.14, 08:56)
29.02.12
Hjemmeside Medcitynews.com bringer en artikel om Campos, og har ved lejligheden interviewet 
både ham og en repræsentant for Medtronic. Følgende er nogle uddrag med relevante informationer:
Campos  has  made  what  some  would  argue  a  risky  decision  in  declining  to  be  connected  to 
Medtronic’s remote monitoring network CareLink, which can transmit ICD data to his doctor. This 
reporting also includes alerts about changes in a person’s health that could become serious.
“Nothing about me, without me,” Campos said.
Campos har altså fravalgt telemedicinsk behandling af sin hjertelidelse af princip.
“Mr. Campos is an example of what we believe the patient of the future will look like — educated 
and empowered. As such, we are more than willing to work with Hugo and his healthcare provider  
to not only provide him his raw data, but to better understand the potential uses of this type of data  
so we may serve patient needs over the long term,” Cragle, the Medtronic spokesman, said in an  
email.
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I en mailkonference jeg har haft med Campos får jeg af vide at dette aldrig er sket.
http://medcitynews.com/2012/02/patients-demand-for-access-to-heart-data-leads-medtronic-to-
uncharted-territory/ (set: 17.4.14, kl 13:20)
24.04.12
Blog af Kevin R. Campbell, MD, FACC. Campbell er aktiv på sociale medier samt tv. Han har 
ugentlig deltagelse som ”on-air medical expert” ved WNCN og har adskillige besøg ved Fox News 
bag sig. Desuden har en i hvert fald tre blogs, dog med med samme indhold.
I  forbindelse med en række  recalls af  nogle ICD'er foretaget af  henhv.  St.  Jude og Medtronic, 
skriver han at de eventuelle produkt-recalls har en potentiel meget stressende og angstfremkaldende 
effekt på ICD-patienten.
It  is abundantly clear to me that  we, as clinicians, have a poor understanding of just how our 
patients may react to recalls and advisories. Our patients are well informed, sophisticated and web 
savvy. Our patients want and deserve answers–from us, from industry and from the medical system 
as a whole. Our patients deserve access to the same data that we, their providers, have access to.
[…]
The key to  successfully  navigating the recall  mess  is  communication.  A plan for  recall  action 
should be in place prior to implant. This should be discussed with the patient and family from the 
very beginning. Just as implementing a “shock plan” for my patients in my clinic helps to empower  
them to deal with the ICD shock in a calm, controlled and prepared way–making a Recall plan just  
makes good sense. During the recall, there may be some solace in the fact that the patient and his  
provider have discussed the possibility of an advisory and have a plan in place to deal with it  
before it happens.  With data there is power. ICD patients should have access to all available 
data. Period.
Hvordan Campbell, MD når fra observationen at patienten lider under enhedens eventuelle recall til 
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frigivelsen  af  al  data,  er  ikke  helt  tydelig.  Kommunikation  lader  til  at  være  broen  idet  at 
tilbagetrækningen af patientents ICD-enhed skaber en uro, hvortil en forberedende samtale, præ-
implantering, kan nedsætte overraskelsesmomentet. Det samme som gør sig gældende i forbindelse 
med enhedens levering af en elektrisk impuls.
 
”Through communication and engagement, we all become better at what we do, and in the end, 
provide better care for our patients.”
http://www.kevinmd.com/blog/2012/04/patients-live-fallout-device-recall.html (set d. 2.4.14)
10.05.12
ePatientDave skriver på E-patient.org en artikel med titlen: Hugo Campos has major arrhythmia,  
goes to ER, wants his data even more now
Dave beskriver en episode Hugo Campos har haft, altimens han live-tweetede. Dvs han havde et 
hjertetilfælde, en arrytmi, hvorefter han tog på hospitalet. Det var ikke tydeligt for ham hvorvidt 
hans  ICD-enhed  havde  leveret  en  terapi  (en  evt  ATP,  anti-tachycardia  pacing)  under  tilfældet. 
Senere opdager Campos at enheden faktisk har leveret terapi, men under sin livetweet (sat op i 
Storify). 
Dave skriver:
The vendor, Medtronic, feels that its responsibility is to give Hugo’s doctor the data, to understand 
what episodes happen in Hugo’s heart, to which the device responds by shocking him if necessary.
Hugo,  meanwhile,  would prefer  to  understand what‘s  happening in  his  heart  so  he can  avoid 
episodes. (Imagine someone preferring to stay out of medical trouble, instead of being rescued.)
Hugo bliver af en twitterbruger spurgt om han benytter remote monitoring således at lægen kan 
undersøger sagen (pacerdude_uk 10:32 PM – 9 may 2012). Hertil svarer Campos:
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”@pacerdude_uk No. I don't have Carelink. Matter of principle. Nothing about me without me.  
#noCarelink” (10:45 PM – 9 May 2012)
Man kan argumentere at han kunne have fået svar på tiltale hvis han havde sent ICD'ens data til 
lægen via den Carelink som han af princip ikke anvender. 
If I had the ability to interrogate my own device I wouldn't be in this situation. #WhereIsTheRep? 
(1:43 AM – 10 May 2012)
Han forestiller sig her at hvis han havde haft adgang til dataen, ville han enten (muligvis) helt have 
undgået tilfældet eller ikke have tilbragt tid på hospitalet for at få undersøgt tilfældet. Det er ikke 
tydeligt hvilken. Hvis han hentyder til sidste situation, kunne forløbet have været undgået hvis han 
havde anvendt Medtronics Carelink Monitor. Men i så fald ville han have gået på kompromis med 
sin principielle præmis: at han han ikke selv ville have haft adgang til dataen. 
Han opklarer  senere  med et  billede  af  et  udprint  af  ICD'ens  aktivitet  samt  hans  hjertes 
aktivitet under tilfældet:
Mystery  solved:  ventricular  tachyarrhythmia  in  the  VF  zone  successfully  treated  with  ATP. 
#CanIgoHomeNow? 
06.10.12
I kommentarene under ovenstående indlæg på hjemmesiden E-patients.net opstår en debat da en 
”device rep” (repræsentant for ICD-enhedens producent der deltager i hospitalets arbejde med selv 
samme).  Det  foregår  som  sagt  under  ovenstående  indlæg  på  samme  hjemmeside (http://e-
patients.net/archives/2012/05/hugoocs-er-challenge-may-9-2012-2.html).  Jen,  som  siger  hun  er 
repræsentant for et ikke-navngivet CRDM-firma, skriver følgende:
Hi, I am glad your device worked well and saved your life!  I’m a device rep, and while I can 
appreciate your desire to have your data, you are not a trained medical professional, and 
can  not  adequately  interpret  the  data  to  make  accurate  decisions  on  your  incredibly 
complex condition. I always give my patients copies of all the data I collect (when they 
want it), but the EP is ultimately responsible to interpret the data. While you seem quite 
knowledgable, most patients are not, and would have no idea what any of the data meant!
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Thank God we have such amazing, life saving technology!! 
(kl 9:07 AM – set 2.4.14, kl. 14:08)
Hendes bidrag afføder debat. ePatientDave, forfatteren af indlægget, indleder og antager, at Jen ikke 
kender til sagen. Han henviser til hans TedX-talk og forklarer Campos' mission således:
…He’s not trying to replace medical professionals – he’s trying to understand what his heart is 
doing, as much as he can, to supplement what his professionals are doing.
He wants to be an engaged, activated, in-the-game empowered patient. An e-patient.
Hugo knows, as expressed above, that the device saves him when he has an episode. His goal, as 
explained in the talk, is to be responsible for his well-being and do everything in his power to 
prevent episodes... 
(10.06.2012, kl. 9:58 AM)
 
ePatientDave giver her en kort opridsning af hans blik på Campos' mission, og herigennem også et 
indblik i  sine egne idealer for den engagerede patients plads i  producent-læge-patientrelationen. 
Hvis vi antager at hans omtale af Campos' mission også er gældende for e-patienten, kan vi udlede 
af udtalelsen at målet er en hjertepatient som er medansvarlig for sit helbred og får muliggjort en 
indsigt i sin hjertelidelses reaktionsmønstre, således at fremtidige tilfælde måske helt kan undgås. 
Campos tager selv mælet og svarer følgende:
Jen,
Thanks for your comment. Your conventional view does not surprise me. To medical device reps, 
the doctor is king. Patients are only the recipients of the therapy, and as such have no voice in how 
the therapy is applied. This is exactly the type of paternalistic attitude I wish to eradicate.
The data originates inside MY body and is collected by a device that I OWN. Ergo, it is MY health  
data. It is also MINE the decision of what to do with it: how to use it, and who to share it with.  
Whether or not I am “a trained medical professional” who can “adequately interpret the data to 
make accurate decisions” is besides the point. It is my body, my life and my medical decisions. I  
must be the one at the center of it all.
(10.06.2012, kl. 11:25 AM)
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Device-repræsentantens udtalelser skydes ned med prædikater som konventionel og paternalistisk 
og værende repræsentant for netop det tankemodus som Campos ønsker at ændre. Som forbruger i  
det private sygehusvæsen ser han sig selv som ejer af den indopererede ICD-enhed og derfor også 
ejer af den data den producerer i samarbejde med hans krop. Hvorvidt han er i stand til at tolke 
dataen som enheden producere er ikke sagen vedkommende, hvorfor det her fremstår som en særlig 
princippiel kamp. Selv uden egentlige ambitioner med den producerede data bør dataen, i Campos' 
perspektiv, tilhører ham til fulde.
Ambitionerne er dog ikke desto mindre interessante i sig selv. 
http://e-patients.net/archives/2012/05/hugoocs-er-challenge-may-9-2012-2.html (set  2.4.14,  kl. 
14:03)
28.05.12
NPR.org bringer en artikel om Campos' advokeringer og har i denne forbindelse interviewet David 
Steinhaus, Medical Director i Medtronic som udtaler sig og Campos responderer:
"You know, Hugo is a remarkable guy," says David Steinhaus, medical director of the Cardiac  
Rhythm Disease Management division at Medtronic, which makes Campos' device. "We don't get  
very many requests like this."
Steinhaus  says,  in  principle,  the  company is  fine  with  giving  patients  their  data  directly.  The 
problem is how to format it so it's useful to everyone. As is, the raw data is highly technical. Would  
patients understand it?
"You want to do it in a way that makes sense for the patient, that they can interpret correctly, so  
they don't generate a lot of angst and difficulty for the physician or anyone else," Steinhaus says.
To Campos, that's not the point. "Whether I can make sense of it or not, it's another problem. I 
should be allowed at least to have a chance to look at this data and see if I can make sense of it," he  
says.
Steinhaus says Medtronic is exploring ways to get Campos his ICD data. Campos says after two 
years of asking, he'll believe it when he sees it.
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http://www.npr.org/blogs/health/2012/05/28/153706099/patients-crusade-for-access-to-their-
medical-device-data (set: 17.4.14, kl. 14:33)
18.10.12
Hugo Campos deltager flittigt i rådsmøder ved Society of Participatory Medicine. Det fremgår efter 
en hurtig søgning på hans navn på deres hjemmeside. I et referat fra ”Board Minutes October 18, 
2012” ved samme defineres nye Board Member med en kort intro – her fremtræder både Hugo 
Campos  og  Dave  deBronkhart  (ePatientDave)  som begge  har  advokeret  for  bedre  adgang  for 
patienter med indoperet medicinsk medicinsk teknologi, herunder ICD-enheden, i adskillige blogs, 
onlinetilgængelige  taler,  twitterfeeds  og  facebookdebatter.  Lad  det  igen  blive  bemærket  at 
ePatientDave kun indgår i nedslag i nærværende researchfelt i tilfælde hvor han bidrager til sagen 
om ICD-data. 
Dave deBronkart e-patient dave. Goals: get out the word & initiate action agendas on patient 
engagement and patient empowerment; increase participation in e-patients.net blog.
Hugo  Campos,  e-patient  thought  leader.  Goals:  positioning  Society  and  its  work  in  the 
mainstream; Bringing transparency to data related to medical devices.57
Beskrivelserne af mødedeltagernes målsætninger og personlige introduktioner er første punkt op 
mødets dagsorden. Punktets formulering danner kontekst for ovenstående og lyder således:
Welcome and Introduction – welcoming new Board Members with a quick personal intro from 
everyone, with personal goals with the Society for the next year from each of us. (Alan – 20 min)
http://participatorymedicine.org/2012/draft-board-minutes-october-18-2012/ (set: 28.4.14, kl 15.13)
21.02.13
Sidste opslag på ICDusergroup.blogspot.com
57 Min fremhævning
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Titlen  på  opslaget  er  ”Atrial  flutter  or  artifact?  The story of  an  arrhythmia captured with  the  
AliveCor iPhone ECG recorder.”, og beskriver et samtaleforløb på et twitter, hvor Campos redegøre 
for et hjertetilfælde og de efterfølgende samtaler med såkaldte følgere. Han har målt tilfældet med 
et  Iphone-kompatibelt  produkt,  AliveCor.  Produktet  er  et  self-tracking  device,  som  kobles  til 
telefonen som herefter kan holdes i hænderne eller ligges ind mod kroppen, hvorefter der foretages 
en  EKG-scanning  (http://www.alivecor.com/how-to-set-up,  set:  17.4.14,  kl.  11:42).  I  den 
efterfølgende samtale byder flere af hans lægeuddannede læger ind med opmuntringer, men foreslår 
næsten alle at  han inkluderer sin EP (eligible provider) – jeg går ud fra dette hentyder til  hans 
hjertelæge eller anden faguddannet person, der har adgang til hans ICD-database. Han indvilger i at  
gøre det, men følger ikke op med dennes udsagn.
http://icdusergroup.blogspot.dk/2013/02/atrial-flutter-or-artifact.html (set: 17.4.14, kl. 11:38)
27.03.13
Gruppen Document Freedom Day arbejder under sloganet: Celebrating information accessibility  
and raising awareness of Open Standards.
På den tredje Document Freedom Day afholdt i det Europæiske Parlament d. 27. Marts, 2013, i 
Brüssel omtales de indopererbare medicinske enheder, især ICD-enheden. Fokus er på dens lukkede 
dataforhold og Christoph Wild fra Medizinische Universität, Innsbruck holder et oplæg, hvori han 
bl.a. nævner Campos og hans sag.
Christoph Wild er ”Head of ICT” ved det medicinske universitet i Innsbruck og underviser desuden 
ved  Management  Center  Innsbruck  i  ”design,  graphics,  and  web  technologies  in  the  degree  
programmes Management & IT and Management, Communication & IT” - Alt nedenfor er ifølge 
hans LinkedIn-konto (http://at.linkedin.com/in/christophwild, set: 17.4.14, kl 13:03).
Ved omtalte oplæg ved Document Freedom Day informerer Chr. Wild om følgende:
• Han præsenterer  eksplicit  ICD-enheden  og  den  store  mængde  data  den  indsamler.  Han 
fortæller desuden at dataen som indsamles af patienten sendes til producenten og ikke til 
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lægen.58 
• Remote monitoring af patienters ICD'erne har praktiske fordele for både patienter og læger. 
Han bygger dette på samtaler med læger indenfor relevante felter.
• Producenten bruger hospitalet som proxy til at få patienten til at underskrive en tilladelse der 
giver fabrikanten ret til at behandle dataen som deres ICD-enhed producerer. Det er i denne 
behandling at rådataen reduceres til den vidensmængde som lægen får stillet til rådighed. 
Data  som dækker  over  enhedens  aktivitet  frasorteres  (eller  censureres).  Wild  ser  denne 
proces som problematisk. Især kommer proxygørelsen af hospitalet i deres ”bidrag” til en 
handling kun fabrikatøren til gode.
• Formatproblematiker  forhindrer  læge  og  producent  i  at  dele  info.  Det  som  menes  er 
sandsynligvis at processen for data er fastlåst i bevægelsen: Patient → Fabrikatør → Læge. 
• Der mangler en harmonisering i dataens formatering producenterne imellem. Wild siger at 
det  ikke  er  muligt  at  samskrive  en opdelt  datapulje  hvis  en patient  skifter  ICD-fabrikat 
undervejs i sin behandling.
• Wild  fortæller  om et  projekt  på  Innsbruck  Universitet,  hvor  de  planlægger  at  foretage 
webscraping fra ICD-producenters databaser, således at de fx kan få alt ICD-data ind i en 
databaser der er frigjort fra producenten.
• Han introducerer e-Patienterne som en gruppe af patienter der ønsker at tage ansvar med 
egne  sygdomsbehandling.  Han  siger  at  de  gør  dette  uden  adgang  til  databasen,  men 
udelukkende med den information som lægen kan give dem.
• Han fortæller at patienterne med større adgang til data kan begynde at undersøge om der er 
eventuelle triggers til deres hjertelidelser. Her nævner han ”en patient” som har fundet ud af 
at whiskey trigger hans arrytmi. Denne patient er med størst sandsynlighed Campos.
https://www.youtube.com/watch?v=-YY988rKGiY (set: 21.3.14, kl. 09:42)
58 I et interview med en dansk hjertelæge, der primært arbejder med ICD-enheders implantering og terapi, Berit 
Thornvig Philbert (tilknyttet Rigshospitalet), har jeg lært, at dette ikke er den fulde sandhed - i hvert fald i en dansk 
sammenhæng. Lægerne har adgang til en enorm mængde data via et log-in i en database. Databasen er dog ejet af 
producenten, men lægen har fuld adgang til sine patienters data døgnet rundt. Denne data er i sin form formidlet til 
lægen.
49
Frederik Wagner Hammerich, 30. maj, 2014
22.03.14
Campos bidrager på Facebok med endnu en self-tracking med AliveCor:
Hugo Campos
Just picked up what seems to be #supraventricular#tachycardia with fast #ventricular response. Loving 
theAliveCor.
22. marts kl. 22:23 
Vedhæftet er et billede af en udskrift af hans hjertetilfælde trykt i en matrice. Der følger en ivrig 
diskussion mellem ham og hans facebookvenner om tilfældets karakter. Skaberen af AliveCor byder 
ind med korrektioner af produktets egenskaber (han forklarer at AliveCor ikke er beregnet til at (og 
ikke kan) indsamle information om pacemakerens aktivitet).  I  samtalen fremgår det at  de deler 
andre hjertetilfælde på tryk – dette indikerer at de sandsyneligvis sideløbende, i private beskeder, 
diskuterer flere producerede data hjertetilfælde
Hugo Campos Also, I already take an aspirin a day. But whenever I see atrial flutter or atrial fibrillation, I 
take an extra one just for good measure. I know this has been controversial but I do believe aspirin can 
help reduce my risk of stroke. And ain't nobody got time for a stroke.
23. marts kl. 04:01 · Redigeret
De primære emner  i  diskussionen lader  til  at  være  tolkningen af  dataen,  altså  hvilken type  af 
hjertepatologisk episode hans  hjerte  har  gennemgået.  Der  retter  hinandens brug af  begreber  og 
forsøger  i  fælleskab at  undervise og  uddanne hinanden i  hjertelægens  faglige  terminologi.  Det 
fremgår ikke tydeligt hvad de ønsker at opnå med denne viden, men det nævnes af forskellig ved 
flere lejligheder i diskussionen at: ”I love knowing what it is” og ”Love your access to data”
Produktet  AliveCor  hverken  måler  eller  beretter  om  ICD'ens  aktivitet,  alligevel  kan  den  give 
patienten noget af den ønskede data om patientens hjerte som ICD'en også indsamler. 
Jennifer Paul Wolfberg My alivecor has been ordered and hoping it arrives soon so I can geek out with 
you. I have a learning curve to climb of course, but I'd like to know too!
23. marts kl. 01:52
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Hugo Campos Jennifer, I knew absolutely zilch about medicine. I used to think "to dilate" was to live a 
long life. And an "outpatient" was someone who fainted.
23. marts kl. 01:59
I  diskussionen  bruges  der  af  adskillige  af  de  involverede  parter  mange lægefaglige  termer  om 
hjerterytmer, arytmier og ICD-funktioner. Her er en et groft udvalg af citater som viser termerne 
som er i spil i diskussionen: 
”...multi-focal atrial tachycardia (MAT)...”.
”...That  1st  QRS  after  the  SVT  should  have  been  a  paced  beat.  My  ICD  is  programmed 
AAI<=>DDD  with  a  lower  rate  of  50bpm.  So,  if  there's  no  ventricular  beat  after  1200ms 
(50bpm)...”.
”I resemble those PR intervals but mine spike much higher. And mine a most definitely VT, SVT 
and PVC's...”.
https://www.facebook.com/hugo.campos?fref=ts (set: 5.13.14, kl 13.21)
Samtale med hjertelæge
I  en  samtale  d.  15.  april,  2014 med Berit  Thornvig  Philbert,  hjertelæge på Rigshospitalet  som 
arbejder implantering og terapi med ICD-enheder, har jeg fået et praktisk indblik i forholdet til 
ICD-datafrigivning. Hun udtrykte bekymring for at lade patienterne sidde med rådataen af flere 
grunde: For det første er data af en så kompleks karakter at hun tvivlede på at patienten ville have  
gavn af indsigten. For det andet mente hun at dataen, uden professionel vejledning i læsningen, ville 
kunne skabe mere angst og bekymring end nødvendigt. Hun fortalte om en patient der undlod at 
dyrke motion fordi vedkommende opdagede at vedkommendes ICD-enhed under en cykeltur havde 
givet  ATP-terapi  –  et  uhensigtmæssigt  udfald.  Philbert  fortalte  desuden  at  hjertelægerne  fik  al 
relevant skannet data fra ICD-enhederne stillet til rådighed fra de firmaer de samarbejder med. 
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Analyse
I dette afsnit vil jeg begynde den egentlige udfoldelse af researchfeltet. Her vil jeg udlede hvem 
fortalerne for en mere fri adgang til ICD-dataen er, hvem de ser som deres modstandere af den fri 
dataadgang,  og  hvilke  fremtrædende  argumenter  der  findes  imod  den.  Jeg  vil  også  analysere 
researchfeltet for de overordnede ønsker og forventninger til adgangen af dataen; altså kort sagt 
argumenterne for patienternes øgede adgang til ICD-dataen samt argumenterne imod. Denne del af 
processen er primært analytisk, men i enkelte tilfælde også diskuterende. Indledningsvist vil jeg 
redegøre for gengangere blandt fortalerne, samt en kort beskrivelse af quantified-self-bevægelsen. 
Herefter begynder jeg den egentlige analyse opdelt i de tre grupperinger som jeg ser repræsenteret i 
researchfeltet: producenterne, lægerne og ePatienterne. Med ePatienterne menes her de fortalere 
som hører til de første to grupper – oftest er disse dog også affilieret med ePatient-gruppen.
I  nærværende  analyse  vil  jeg  for  læselethedens  skyld  gentage  relevante  citater  jeg  vælger  at 
analysere i nærværende afsnit. Dette betyder konkret at nogle citater vil gå igen i både research og 
analyse.  Da  analyserne  ofte  vil  forholde  sig  tekstnært  til  pågældende  citater  prøver  jeg  med 
gentagelsen  at  undgå,  at  læsningen  bliver  forstyrret  af  en  ellers  nødvendig  bladren  tilbage  i 
specialet.
Hvem er gengangerne; de primære bidragydere til sagen om en fri ICD-
dataadgang?
Som det vil fremgå, er tre personer gentagende som debatskabere i sagen om efterspørgelsen på 
ICD-data:
Hugo Campos lader til at være en nøgleperson blandt patienter som efterspørger adgang til 
den data som deres indopererede teknologier producerer. Hvorvidt han er alene om ønsket eller om 
han  faktisk  epræsenterer  et  større  kollektivt  behov,  er  et  væsentligt  kritikpunkt  i  mødet  med 
researchfeltet. Selvom han måske er den mest fremmelige hjertepatient indenfor sagen, ser vi dog 
adskillige andre patienter som går i dialog med ham på hans twitter og facebook. Vi kan altså godt 
gå ud fra at andre deler hans interesse i den producerede data, samt anvendelsen af quantified self-
tracking i den personlige søgen efter viden om egen lidelse. Jeg mener at vi kan antage at han taler 
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på vegne af andre, selvom han måske er blandt er fåtal af patienter som aktivt indgår som fortaler 
for sagen. Jeg har ikke fundet andre hjertepatienter som på samme niveau deltager i og har fået 
offenttligtgjort taler ved TedTalk-events eller  debatter med FDA. Han kan siges at  være primus 
motor som advocate i sagen.
Campos er moderator på bloggen ICDusergroup.blogspot.com som oprindeligt et startet som 
et gruppeprojekt. De seneste indlæg er dog udelukkende skrevet at Campos og sidste indlæg er 
foretaget d. 21. februar, 2013. Herfra har han primært fokuseret sin vidensdeling på medier som 
Twitter og Facebook. På ICDusergroup-bloggen fremgår en oplistning af mediernes dækning af 
hans sag. Efter en hurtig gennemgang af disse fremgår det at de fleste artikler er udgivet i 201259. 
Det skyldes sandsynligvis at hans Tedx-talk dukkede op på Youtube d. 20. januar samme år, men det 
kan selvfølgelig også skyldes at opdateringen af siden er gået i stå deromkring. Men gennem den 
søgning som jeg har gennemgået for at etablere researchfeltet, synes den første forståelse at være 
plausibel.  Der er en klar overvægt af artikler fra denne periode.  Jeg har valgt ikke at  inddrage 
samtlige artikler fra denne periode i min research, men har afgrænset mig til at indrage de af dem 
som bidrager med indhold der går ud over de informationer Campos selv allerede bidrager med i sin 
TedX-talk.
En anden genganger i debatten om patientens adgang til data er David Lee Scher. På hans LinkIn-
profil ser hans erhvervsprofil således ud:
• Senior Advisor hos Popper and Company
• Cardiac Electrophysiologist hos The Heart Group of Lancaster General Health
• Member, Advisory Council hos mHealth Regulatory Coalition
• Clinical Associate Professor of Medicine,  Heart  and Vascular Institute hos Penn 
State College of Medicine
• Chair, mHIMSS Roadmap Task Force hos HIMSS
• Member, mHIMSS Advisory Council hos HIMSS
• Director hos DLS HEALTHCARE CONSULTING, LLC60
59 http://icdusergroup.blogspot.dk/p/media.html  , (set: 17.4.14, kl. 13:26)
60 http://www.linkedin.com/in/davidleescher/it   (set: 10.5.14, kl. 13:31) Den mærkelige blanding af dansk og engelsk 
skyldes at dette er et citat fra linkedin. Siden oversætter forholdsordene, men ikke det af brugeren indplottede 
indhold.
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Han er uddannet læge og leder af firmaet DLS Healtcare Consulting som konsulterer læger og 
medicinske  teknologiproducenter  i  anvendelsen  af  mobilteknologi,  samt  holder  taler  om 
patientcentered healthcare.61 DLS står øjensynligt for David Lee Scher. Firmaets succes er ikke 
undersøgt, men jeg fokuserer i stedet på Schers bidrag til debatten gennem sociale medier. Han er 
en aktiv blogger med sidste indlæg 9. april i år (2014).62 Han blogger om hvad han kalder mHealth - 
m for mobile (telefon) og har i sær i 2012 kommenteret på Campos sag.
Den tredje genganger er  Dave deBronkhart  som arbejder under tilnavnet ePatientDave. Han er, 
som Hugo Campos, aktiv i Society of Participatory Medicine [SoPM] og deltager i deres board 
meetings. Han var kræftsyg i 2007, blev rask og blev i denne forbindelse blevet aktiv i ePatienternes 
fremme. DeBronkhart er en aktiv blogger og i skrivende stund er hans sidste indlæg foretaget d. 30. 
marts i år (2014)63. Han arbejder med en bredere målsætning end Campos idet at han generelt taler 
for at fremme mulighederne for patienters engagement gennem deltagelse i deres, og pårørendes, 
sygdomsforløb, og er fortaler for patienter adgang til data produceret under sygdomsbehandling. Jeg 
har valgt at inddrage det af hans kommunikation som vedrører hjertepatienternes adgang til ICD-
enhedens dataproduktion.
Hvem ønsker hvad af ICD-enhedens datapulje?
I først omgang ønskes det åbenlyse, at ICD-enheden yder terapi i tilfælde af hjertearytmier eller 
hjertestop, men for at kunne lade researchfeltet besvare spørgsmål er det hensigtsmæssigt at lade 
besvarelsen  være  tredelt.  Der  er  nemlig  tre  forskellige  grupper  som  udtaler  sig  om  enhedens 
funktion og dataen den producerer: Producenter, læger og ePatienter – fremlagt i den rækkefølge. 
De mere IT-orienterede udtalelser fra  Christoph Wild samt Microsoft-medarbejderen James ved 
USC-konferencen samles afslutningsvist. 
Konkret betyder denne metode at  jeg umiddelbart vil springe frem og tilbage i nogle af 
nedlagene  i  researchfeltet  hvis  mere  end  én  af  parterne  er  repræsenteret  i  et  givent  nedslag. 
61 http://www.digitalhealthconsultants.com/whatwedo/   (set 10.5.14, kl. 13:59)
62 http://davidleescher.com/   (set: 10.5.14, kl. 14:08)
63 http://www.epatientdave.com/   (set: 10.5.14, kl. 14:06)
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Forhåbentligt  vil  det virke tydeliggørende i  den senere udfoldelse researchfeltets spændingfelter 
med den tidligere etablerede deleuzianske begrebsliggørelse. Med spændingsfelter hentyder jeg til 
de modstande der  findes  i  mellem parterrne  i  researchfeltet.  Det  forekommer  samtidig som en 
hensigtsmæssig  kategoriserende  opdeling,  da  der  indenfor  de  tre  grupperinger  deler  adskillige 
karakteristika.
Referencerne i dette afsnit vil primært lede tilbage til researchfeltet og jeg referere med de 
datoer  som  indeler  afsnittet.  For  at  lette  læsningen  vil  jeg  inddrage  relevante  citater  fra 
researchfeltet.
Lægerne
Repræsentationen af læger i form af primærkilder i researchfeltet er begrænset til David Lee Scher,  
Kevin R. Campbell, Leslie Saxon, samt en spørger ved USC Body Computing-konferencen. 
I tilfældet med USC Body Computing-konferencen (9.10.09 i researchfeltet) ser vi en ytring fra 
lægen Leslie. Det vides ikke om denne Leslie er den samme Leslie Saxon som også er repræsenteret 
i researchfeltet – da jeg ikke har kunne bevise andet, må jeg gå ud fra at hun er en anden person. 
Leslie udtaler at CRDM-firmaerne64 ikke formår at følge med udviklingen i verden, ved ikke at ville 
anerkende at det er patienten som er kunden til deres produkter. Dette tolkes af ordstyren som at 
værende rettet mod udfordringen ved at få industrien til at bevæge sig fra en physician-centered 
model  mod  en  consumer-centered  model  (med  ”model”  går  jeg  ud  fra  at  her  hentydes  til 
forretningsmodel). Consumer er her ment som patienten, på trods af at det i Leslies formulering 
fremgår at hun tænker at det ikke er patienten som er kunden. Dette viser os også at det er en proces 
(lægecentrering  mod  patientcentrering),  som  i  hvert  fald  er  til  debat,  men  samtidig  spørger 
ordstyreren ind til om lægen Leslie ikke er glad for at være blandt dem CRDM-indstrien henvender 
sig til.  Men for Leslie forbigår dette pointen som netop er at denne indstilling er udtryk for et  
forældet  system.  Måske  netop  i  USA,  hvor  lægeindustrien  i  højere  grad  end  i  Danmark  er 
privatiseret og patienten står med regningen for behandling, er patienten som kunde et tydeligere 
billede end herhjemme i Danmark. Campos bruger selv dette som argumentation i sin TedX-talk 
(19.01.12), når han lister priserne for sine QS-tracking teknologier op og sammenholder dem med 
64  Cardio Rhythm Disease Management, nogle gange udelades D'et
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prisen på hans ICD-enhed. At han direkte, og ikke gennem skatter, har betalt for enheden lader til at  
fremme ejerskabsfølelsen. 
Men tilbage til konferencen, hvor en unavngivet læge foreslår en model hvor patienten får 
en designet udgave af datasættet.  Han ser mener  at  det  vil  lette  hjertelægens arbejdsgang, hvis 
patienten selv kunne tjekke op på sin tilstand. Han får desværre ikke får svar på tiltale og forslaget 
bliver ikke kommenteret. Det er dog stadig væsentligt i både dokumentationen af en lægefaglig 
persons stillingtagen til inkluderingen af patienten i ICD-dataen – samtidig er det, som det skal vise 
sig, ikke ualmindeligt for lægerne i researchfeltet at foreslå denne model; at designe rådataen så den 
er  målrettet  patienten,  således  at  denne  ikke  modtager  viden  som forvirrer  unødigt.  Rådataens 
format anses altså også af denne læge ikke som forståelig for patienten, men ikke desto mindre 
anses dataen som nyttig at inkludere dem i.
Kevin  Campbell  kommer  i  sin  artikel  (24.04.12)  med  nogle  betragtninger  om  vigtigheden  af 
kommunikation  mellem  læge  og  patient  i  forbindelse  med  eventuelle  tilbagetrækninger  af 
produkter. Det er ser patienterne som ”well informed, sophisticated and web savvy”, hvorfor de 
med største sandsynlig allerede kender til tilbagetrækninger af tidligere produkter. Den angst som er 
forbundet med denne viden giver ham anledning til at sige at kommunikation med egen læge er den 
eneste  vej  til  ”succesfully  navigating  the  recall  mess”.  Denne  kommunikation  bør  ske  før 
implantering.  Hvad  er  mere  væsentligt,  er  hans  konklusion  om  at  patientens  egenhændigt 
indhentede informationsniveau gør at de fortjener adgang til samme information som de, lægerne, 
sidder inde med. Han lader til at se indsigten i data som en vej til at undgå stress og angst ved at øge 
patientens forståelse af sin lidelse og behandlingen af samme, samt de risici der er forbundet med at  
bære implantatet (ICD-enheden). 
During the recall,  there may be some solace in the fact that the patient and his provider have  
discussed the possibility of an advisory and have a plan in place to deal with it before it happens.  
With data there is power. ICD patients should have access to all available data. Period.65
Data, eller viden, er forbundet med magt. Det kan her tolkes at Campbell ser patientens inkludering 
i den magt, der er forbundet med at være vidende, som havende både en fortrøstende og beroligende 
65 Researchfelt: 24.04.12
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egenskab i  forbindelse med kendskabet  til  produktets  eventuelle  risici.  Samtidig slår han i  den 
forbindelse fast at dataadgangen bør være en rettighed. Campbell har som skribent ikke yderligere 
berørt emnet, men har dog gennem sin blog faciliteret nogle David Lee Schers artikler på emnet.  
Campbell fungerer sideløbende som en tv-personlighed – han har et fast indslag på kanalen WNCN, 
en station i North Carolina samt har adskillige besøg på den landsdækkende kanal FOX.
Hvor Campbell kun kort berører sagen er David Lee Scher en mere aktiv deltager i debatten. Som 
den  korte  indledende  introduktion  af  Scher  viser,  er  han  i  det  hele  tage  en  aktiv  debattør  i 
spørgsmålet om brugen af mobile teknologier i sygehusvæsnet. Jeg har dog i researchfeltet valgt at 
afgrænse mig til udelukkende omtalen af hjertepatienternes adgang til ICD-data.
Han kommer på bane med sin første artikel på emnet 26.01.12, kun en uge efter Campos' 
TedX-Talk rammer youtube. Artiklen er en fortale for hvorfor hjertepatienter fortjener deres ICD-
data.  Argumentet  tager  udgangspunkt  i  en  lovgivning  der  erklærer  at  patienter  har  ret  til  en 
elektronisk kopi af blandt andet deres diagnostiske teste udleveret af deres eligible professionals – 
et begreb som blandt det ansvarlige sygehuspersonale dækker over lægen66. Da ICD-data fungere 
diagnostisk med henblik på hjerterytme og apperaturets egen funktion er konklusionen, i Schers 
fortåelse,  at  patienten  burde have  ret  til  dataen.  Som det  fremgår  ser  han  databehovet  op i  to  
grupper:  én  gruppe,  den  største,  som ville  nyde  gavn  af  en  målrettet,  formet  datasæt  (limited 
pertinent information) – og en gruppe som vil have den fulde rådata (the entirety of the data). Han 
udtaler at dataadgangen både vil tjene patienterne og deres læger (caregivers) godt og begrunder 
denne udtalelse i fem (5) punkter. 
1. It will increase patient engagement.
2. It will increase understanding about the device.
3. It will increase the understanding of medication use.
4. It will increase understanding of heart disease.
5. It provides a communication bridge to other providers.
66 https://www.health.ny.gov/health_care/medicaid/program/medicaid_ehr_incentive_prog/eligible_professional_faqs.  
htm#ln1 (set: 11.5.14, kl. 19:29)
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Punkt ét er møntet patientens engagement, punkt 2-4 er møntet patientens forståelse af sin proces og 
sidste er rettet  mod kommunikationen mellem læger.  Sidstnævnte kræver uddybelse givet i  den 
fulde artikel: det skal forstås således at den engagerede, vidende patient er i stand til at fungere som 
kommunikationsbro  mellem  de  interaktører  (læger,  behandlere)  denne  indgår  i  –  dette  er  et 
argument som er rettet mod lægen, og fremstiller et resultat som skal lette arbejdsgangen. Punkt 1-4 
er rettet mod patienten, og jeg ser punkterne som forbundne i en vekselvirkende relation. Dette da 
patientens forståelse af sin tilstand, sygdom, behandling samt implantat er nødvendig for patientens 
engagement i  sit  sygdomsforløb.  Scher ser altså her dataadgangen som en mulig facilisator  for 
engagement gennem forståelse af sin hjertelidelses udtryk samt en indsigt i vedkommendes ICD-
enhed.
Opfølgingen på artiklen ovenfor fokuserer på patientens viden om egen krop – og den viden 
som ikke logges  af  ICD-enheden,  men aktualiseres  i  patientens liv  udenfor sygehuset  og ICD-
enhedens dataficeringsmuligheder . 
What the ICD does not tell your provider:
•What you were doing when you had an arrhythmia.
•The status of your arteries or heart pumping function.
•What medications you did or did not take.
•Whether you are smoking or eating at McDonalds.
•Your quality of life.
Scher  understreger  her  at  ICD'enhedens  dataindsamling  for  sig  selv  ikke  indfanger  al  den 
information som kan være relevant for forståelsen af en hjertelidelse. Videnspotentialet opfyldes 
altså  heller  ikke  hvis  den  ICD-dataen  ikke  sættes  i  forbindelse  med  patientens  liv.  Patienten 
udfoldes i dette perspektiv fra en ICD-terapimodtager til det menneske som blandt andet er patient. 
Derfor understreger han samtidig at en samtale med patienten om dataen som ICD-enheden har 
produceret kan fungere som et bindeled mellem patientens viden om egen krop og den tekniske 
information lagret i enheden:
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It is important to discuss at the time of your device interrogation, regardless of the process in which 
it  is  performed,  any  symptoms experienced even if  they  do  not  seem important  or  severe.  A 
constant dialogue person to person is never substituted by technological exchanges of data.
Det er vigtigt at tage dette perspektiv med videre; at patientens videnspulje er, eller sågar bør være, 
forbundet til  datapuljen i ICD-enheden hvis behandlingsforløbet skal opfylde sit potentiale.  Her 
foreslåes det gjort i konsultationen mellem patient og læge. Hvis vi så forestiller os en patient som 
samtidig  er  aktivt  engageret  i  at  dokumentere  ovenstående punkter  og  måske flere  endnu,  kan 
samtalen  der  forløber  under  en  device  interrogation afstedkomme  endnu  mere  viden  om 
pågældende hjertelidelses detaljer. 
Sidste gang Scher er på banen i researchfeltet er i nedslaget 01.02.12. Det mest interessante i dette 
nedslag er hans udlægning af lægens kritik af en fri datadeling med patienten. Samtidig ser vi at han 
i flere tilfælde ikke er kun er uenig med de pågældende udsagn. 
1. Patients don’t know what they are looking at. 
2. Patients don’t want to know their data. 
3. Patients will have data before physicians, generating anxiety and a deluge of queries.
4. Patients aren’t technologically savvy enough to obtain the data.
5. It will require extra work.
Til  punkt  1  er  Schers  forslag  at  dataen  bliver  designet  til  en  patienttype  uden  en  lægefaglig 
baggrund. Dette må nødvendigvis betyde at patienten ikke får den fulde rådata, men at forslaget går 
på en fortolket eller sorteret form af det rå datasæt. Det er samme tilgang Scher har til punkt 4; at  
dataen designes, men her er pointen at denne proces kan gå gennem patientens læge. Dette således 
at hvis patienten ikke er vant til moderne teknologi, kan dennes  caregiver – sygeplejerske, læge 
eller lignende – fungere som mellemmand. 
I  forbindelse  med  punkt  2  refererer  Scher  til  aktiviteten  på  sociale  medier  af  patienter, 
patient advocates og læger som bevis på det modsatte. Dette kan selvfølgelig anfægtes idet at der 
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globalt kan være tale om et fåtal excentriske individer som forstår at producere flere artikler og 
debatindlæg –  det  er  ikke  just  en  empirisk  bevisbyrde.  Dette  er  imidlertid  et  kritikpunkt  dette 
speciale må orientere sig i forhold til. Når jeg anser aktivitet på sociale medier som relevant, er det 
fordi mit fokus ikke er på hvorvidt der forefindes en empirisk bevisbyrde for et bredt funderet krav 
fra  den  samlede  ICD-bærende  patientbefolkning.  Mit  fokus  er,  som  beskrevet  i  specialets 
indledende afsnit, på det innovative potentiale der måtte være i patientdeltagelse fra en engageret 
gruppe ICD-bærende hjertepatienter (hvorend lille denne gruppe måtte være), samt den modstand 
denne gruppe måtte opleve fra det etablerede system af læger og ICD-producenter. Schers argument 
lader dog her i højere grad til at rette sig mod reelle størrelse af gruppen af ICD-datakrævende 
hjertepatienter. Hvorvidt efterspørgelsen data har mange eller få patienter bag sig er ikke bevist, og 
Schers argumentation ændrer ikke på dette. Hvad der tilgengæld rammer plet, er referencen til den 
omtalte HITECH act, da denne handler om retten til at kræve sin data udleveret elektronisk qua at 
være  diagnostisk  data  (dette  skønt  Campos  har  fået  af  vide  fra  FDA at  de  ikke  kan  regulere 
indsamlet rådata). Vi skal dog ikke dykke dybere ned i den amerikanske lovgivning på området, 
men i stedet fortsat analysere researchfeltet for at vise, hvordan fortale og modstand for og i mod 
udleveringen  af  ICD-data  er  struktureret.  Det  er  dog  væsentligt  at  noterere  sig  at  Scher 
argumenterer med lovgivningens bud om ret til data i nedslaget. Uanset om det så har noget på sig 
eller er en fritolkning.
I forbindelse med punkt 3 medgiver Scher at kritikken har noget på sig. Det anses for at 
være nødvendigt  at  patienten først  møder  sin data  fra lægefaglig stand med en forklaring eller 
redegørelse. Frygten må her være en partient der uden tilstrækkeligt overblik læser kritiske forhold 
ind hvor de ikke er, eller møder reel kritisk information uden at have faglært sundhedspersonale til 
at  sætte  det  i  en  forstålig  kontekst.  Uanset  er  billedet  af  patienten  her  en  person der  ikke  har 
fornøden kundskab til at sætte rå data i en kontekst, muligvis har let til panik eller angst og som 
helst skal guides gennem information af en læge for at undgå en uønsket overreaktion. 
I sidste tilfælde med punkt 3 retter Scher argumentationen mod historien: at læger havde 
samme anklage mod telemetrisk overvågning af hjertepatienter. Jeg går ud fra at der her menes 
produkter som Medtronics Carelink Monitor.  Pointen er her at  produkter som disse skulle have 
nedsat arbejdsbyrden for lægerne i stedet for det modsatte. At denne oplevelse faktisk skulle have 
noget på sig ser vi bakket op af Dr. Leslie Saxon.
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Leslie Saxon interviewes til en netartikel på MobiHealthNews.com helt tilbage i 2010 – nedslag i 
researchfelt 01.12.10. Her får vi præsenteret et stort empirisk studie der blandt andet peger på at 
trådlås-aflytning af ICD-enhederne har resulteret i 50 procent færre dødsfald end dem der kun har 
modaget  efterfølgende konsultationer.  Om det  er  som Scher  siger  i  det  ovenstående,  at  lægens 
arbejde er blevet lettet må siges at holde stik, hvis patienternes overlevelsesrate, er blandt kriterierne 
på arbejdets lethed. Hvorvidt dette kræver en vis ekstra mængde arbejde fra lægens side, er dog ikke 
tydeligt i nærværende studie.
Dette  nedslag  er  mest  af  alt  relevant  i  nærværende  speciales  kontekst  grundet  Saxons 
udtalelser om ønsket om den ICD-bærende hjertepatients adgang til ICD-data. Hun vil gerne se 
”patients […] learn their own data” og: 
We  should  create  interesting  software  applications  to  motivate  and  reward  patients  to  further 
connect them to doctors. We can do this through a mobile device since a lot of this data is now 
liberated to a mobile device.
Målet  med  at  lukke  patienterne  ind  til  ICD-datasættene  er  her  beskrevet  med  potentialet  for 
motivation og belønning, men primært for at de kan indgå i en stærkere forbindelse til deres læge. 
Samtidig perspektiverer hun selv til telehealth som en teknologi med potentiale som hun mener kan 
gavne kronisk lidende patienter. Telehealth dækker i konteksten over QS-tracking teknologier, der 
retter sig specifikt mod helbred og fitness. Samtidig er udtalelsen interessant fordi Saxon benævner 
dataens ejerskab som knyttet til patienten. 
Det er også interessant at der allerede 2 år før Campos sætter skub i netartiklerne indenfor 
sagen, er antydning af en lægelig opbakning til patientdeltagelse indledt af en øget adgang til ICD-
data.  Samtidig  ser  vi  en  anerkendelse  af  QS-tracking  teknologier  og  et  ønske  om at  inddrage 
tendensen  indenfor  behandlingen  af  kroniske  patienter.  Desuden  ser  vi  igen  et  nik  til  en 
specialdesignet dataformidling som en mulig vej til inklusion i hjertedataen. Det er dog ikke en lige 
så ekspliciteret forestilling som den vi ser i de tidligere forslag, men i formuleringen  interesting 
software applications afsløres en stillingstagen til modtagerens interesse og derfor også dennes evne 
til at forstå det pågældende indhold. Mere specifik bliver Saxon dog ikke om, hvad der så skal til for 
at fange hjertepatientens interesse.
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Producenterne
Producenternes direkte stillingstagen til  ønsker om fuld eller  delvis adgang til  ICD-data er kun 
dokumenteret fire gange i researchfeltet. Dette sker i forbindelse med USC-paneldebatten som jeg 
tidligere har analyseret i forbindelse med lægernes syn på sagen, samt i to interview vedrørende 
Campos' aktivisme og i ét tilfælde på ePatientDaves blog, hvor en device-rep (repræsentant fra et 
ICD-producerende firma ved et hospital) indgår i debatten. Typen af repræsentanter for producenter 
af  ICD-enheder  i  researchfeltet  rangerer  altså  fra  hvad  der  sandsynligvis  er  PR-  eller 
kommunikationsmedarbejdere ved interviewene, relativt højststående ledere ved paneldebatten samt 
en produktrepræsentant. 
I analysen af deres udtalelser er jeg, som i tilfældet med lægerne, særligt interesseret i at 
finde frem til deres billede af patienten, dennes behov og evner. Samtidig vil jeg undersøge hvordan 
de i forbindelse med efterspørgelsen af en friere ICD-data som firma indgår i relation til patienter 
og læger. 
Under  paneldebatten  ved  USC  Body  Computing  Conference  3.0  (09.10.09)  ses  henholdsvis 
repræsentanter fra Medtronic, Boston Scientific og St. Jude Medical. Udtalelserne om adgangen til  
ICD-data kommer på tale flere gange, i researchfeltet har jeg transkriberet to citater som er fra det  
tidspunkt i debatten, hvor emnet for alvor kommer på tale. Citaterne indfanger samtidig det samme 
som, og mere end, de få gange i den halvanden-times lange debat gange emnet tidligere kommer på 
tale. For deres relevans og for læselethed bringer jeg citaterne igen her i deres helhed.
The main reason a pacemaker or defibrillator is put in is because of the therapy that it delivers, not  
because of the information that it is gathering. The information that is gathered in pacemakers and 
defibrillation […] for the current devices today the information being collected has value for the 
physician who is managing a patient, but we have done market-research with consumers and the  
information that i collected in pacemakers and defibrillators today does not resonate with them as 
being of value or being of something that they either would pay for or even want to see on a regular 
basis.
Citatet kommer fra Marshall Stanton som har titlen vice president of clinical reasearch and senior  
staff member i Medtronic Inc.. Uanset hvad stillingen indebærer har vi med Stanton at gøre med en 
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medarbejder  på  ledelseniveau.  I  citatet  ser  vi  en  meget  tydeligt  beskrevet  definition  af  ICD-
enheden,  hvis  primære  formål  ses  som  den  hjerteterapi  som  ydes  og  ikke  den  indsamlede 
information. Denne hierakisering af enhedens funktioner er en fastsættelse af sammenhængen hvor i 
enheden  fungerer.Værdiladningen  rangerer  på  denne  måde  ICD-enhedens  funktionsområder 
hierakisk med databasen som redskab nederst. 
I  forhold  til  patienters  ønske  om  fri  afgang  til  data  forklarer  Stanton  at  de  gennem 
markedsanalyser hos forbrugere har fundet frem til at dataen ikke har værdi for dem, de ønsker ikke 
at  betale  for  den,  og  de  ønsker  ikke  dataen  som  en  fast  del  af  deres  liv.  Uanset  om  deres 
markedsanalyse af forbrugerne af ICD-enheder (her patienterne) holder stik, tegner Stanton her et 
billede af ICD-dataen som kun interessant for lægen. Eller snarere dataen har kun værdi for lægen, 
såvidt at den vigtigste funktion stadig dog er terapien ICD'enheden giver i tilfælde af arrytmier eller  
hjertestop. 
Vi kommer ikke uden om at skulle notere Stantons fokus på den betaling som et kriterium 
for udleveringen af data – deres markedsanalyse antyder at det ikke er noget patienterne vil betale 
for. 
…The device data is not something the patients have a lot of interest in, it's really therefore the 
physicians, and we don't make money on this service, we do this as part of the overall service of  
providing device therapy and we do make the information available for people to upload into their 
medical  record  systems  and  they  could  ultimately  get  to  places  like  ”health  vault”  and  that  
direction. I think the CRM companies, as a whole, has been very open to sharing the data, but it  
gets back to […] what's really gonna help people solve clinical problems today and where can we 
be, as companies and physicians, reinbursed for that care.67
Igen  tegnes  det  samme  billede  af  patienten  som  én  der  ikke  har  synderlig  interesse  i 
dataproduktionen – hvad lægen derimod har. Mike Lepp siger at databehandlingen ikke er noget 
hans firma tjener penge på, men er en del af en service som følger med ICD-terapien. Han adskiller 
altså her salget af det fysiske produkt, ICD-enheden, og behandlingen af dataakkumulationenEn 
service som de som firma ikke tager sig betalt for, hvorved det fremstår som noget virksomheden 
gør af i ren velgørenhed.
67 Dette er en transkription af paneldebatten og sproglige ukorrektheder i teksten tillægges taleren.
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Samtidig siger Lepp at de hos St. Jude Medical faktisk stiller dataen til rådighed så den kan 
uploades til registre og lignende. Med reference til ”health vault” hentydes der til en af de andre 
paneldeltagere,  Chris  Kasabach  fra  BodyMedia  Inc,  hvis  firma  arbejder  med  helbred,  oftest 
vægttab, gennem databaserteknologi og QS-tracking. Det skal forstås sådan at når Lepp siger at de 
har været meget  open to sharing the data, er det i den sammenhæng at at  de, virksomheder og 
læger,  skal kunne finde økonomisk godtgørelse for deres arbejde. Dette er en gentagelse af det 
tidligere fokus som vi så hos Stanton fra Medtronic. Et fokus på monetære interesser er måske ikke 
mærkelig idet at han repræsenterer en større børsnoteret virksomhed68. Det bliver dog et parameter 
for ICD-dataens bevægelser når både repræsentanten for Boston Scientific og Medtronic kommer 
ind  på  emnet.  Så  når  dataen  ikke  er  blevet  delt,  må  det  være  fordi  de  ikke  har  kunne  finde 
økonomisk kompensation for arbejdet.
Herefter kommer vi til interviewene med hvem der sandsynligvis er kommunikationsmedarbejdere i 
to netartikler. Disse fremgår i nedslagene 29.02.12 med en artikel ved MedCityNews.com, hvori 
Campos og talsmanden Cragle interviewes, samt en artikel på NPR.org hvor Campos og talsmanden 
Steinhaus interviewes. Både Steinhaus og Cragle er repræsentanter for firmaet Medtronic.
You know Hugo [Campos] is a remarkable guy […] We don't get many requests like this, 
udtaler Steinhaus til NPR, og statuerer på den måde begivenheden med patientforespørgelsen efter 
ICD-data som en sjældenhed. Han sætter samtidig Campos' efterspørgelse og ønske om forståelse af 
ICD-data i en kategori som en outlier; en ekstrem observation. Steinhaus forklarer herefter at de 
gerne vil give patienter their data, men problemet ligger i at formatet er highly technical i sin form 
og han betvivler at patienten ville kunne forstå det. Her gentages billedet af patient og data, som 
imkompatible; dataen konceptueres som teknisk på et så højt niveau at patienten ikke vil kunne 
forstå den. Steinhaus betvivler i hvert fald at patienten ville kunne gøre det. Samtidig er det dog 
mærkværdigt  at  Steinhaus  formulere  et  ejerskab  af  dataen  ved  at  sige  their  data rettet  mod 
patienten. 
Hvis patienten skulle have adgang til dataen, forklarer Steinhaus, skal det gøres på en måde 
that makes sense to the patient, that they can interpret correctly, so they don't generate a lot of  
angst and difficulty for the physician or anyone else. På denne måde ser vi igen idéen om at designe 
68 http://www.euroinvestor.dk/boerser/new-york-stock-exchange/medtronic-inc/18200   og 
http://www.euroinvestor.dk/boerser/new-york-stock-exchange/boston-scientific-corporation/16564 (set: 14.04.14, 
kl. 17:04)
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rådataen for at den kan nå patienten. Samtidig ser vi en centrering omkring lægens behov. Frygten 
er at inkompabiliteten mellem rådataens kompleksitet og patienten vil resultere i angst, hvilken vil 
skabe  besværligheder  for  lægen.  Steinhaus  citeres  afslutningsvist  i  artiklen  for  at  have  sagt  at 
Medtronic undersøger hvordan de kan give Campos sin data. Den samme besked gives i artiklen på 
MedCityNews.com (29.02.12): 
Mr. Campos is an example of what we believe the patient of the future will look like — educated  
and empowered. As such, we are more than willing to work with Hugo and his healthcare provider  
to not only provide him his raw data, but to better understand the potential uses of this type of data  
so we may serve patient needs over the long term,” Cragle, the Medtronic spokesman, said in an  
email.
Medtronic-repræsentanten Cragle ser her Campos som fremtidens patient der har uddannet sig og 
som  tager  kontrollen  over  sit  behandlingsforløb.  Ydermere  siger  Cragle  at  Medtronic  gerne 
indvilger i at give Campos dataen for bedre at forstå the potential uses of this type of data. Typen af 
data Cragle hentyder til er ikke helt afklaret, men jeg antager at der er tale om enten behandlingen 
af ICD-dataen i Campos' hænder og hvad han kan får ud af det af ny viden, eller også kan typen af  
data hentyde til Campos egen producerede QS-trackingdata og hvad denne kan i forbindelse med 
ICD-dataen. Artiklen på MedCityNews er Patient’s demand for his device data leads Medtronic to  
uncharted territory, og det lader til at journalisten i hvert fald er overbevist om at have være vidne 
til  et  skred i  sagen. Tidligere i  interviewet med Campos fortæller han at  han har et  møde med 
Medtronic, men der forelægger ikke et referat af dette, og jeg har ikke fundet nogle referater herfra 
eller omtaler af mødet. Jeg har siden været i kontakt med Campos pr. mail og spurgte opfølgende 
ind til Cragles udtalelse. Hans svar var simpelt: They have not. Nothing has changed.
Sidste gang producenterne er repræsenteret i researchfeltet er med den såkaldte device-rep, Jen, som 
indleder en konflikt på ePatientDaves blog i kommentarfeltet til en artikel om Campos (findes i 
nedslag pr. 10.05.12, men fremgår først kommentarfeltet pr. 06.10.12):
Hi, I am glad your device worked well and saved your life! I’m a device rep, and while I can 
appreciate your desire to have your data, you are not a trained medical professional, and can not  
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adequately interpret the data to make accurate decisions on your incredibly complex condition. I  
always give my patients copies of all the data I collect (when they want it), but the EP is ultimately 
responsible to interpret the data. While you seem quite knowledgable, most patients are not, and 
would have no idea what any of the data meant!
Thank God we have such amazing, life saving technology!!
Der er ingen tvivl om Jens glæde ved ICD-enheden, men lad os i stedet se på hendes billede af 
patienten og ICD-dataen. Hun understreger at som patient er Campos ikke en trained professional, 
hvilket for hende betyder at ikke i passende grad kan fortolke dataen. Lidelsen, såvel som dataen, er 
en del af en incredibly complex condition. På denne måde løftes en potentiel forståelse af lidelsen 
fulde tilstand gennem ICD-dataanalyse ud af patientens rækkevidde. Her er det lægen (EP: eligible 
provider, men kan også betyde emergency physician) som er ansvarlig for fortolkningen af dataen. 
Det er denne trained professional som er i stand til at begribe dataen, men Jen indrømmer dog at 
Campos virker vidende på området. Hun anser dog Campos som et unikt tilfælde og mener at de 
fleste  patienter  ikke  ville  forstå  dataen.  Denne  forståelse  af  sagen  vækker  harme  blandt 
bidragyderne til kommentarfeltet. Dette bringer os frem til det anlytiske afsnit om ePatienterne.
ePatienterne
Sidst  er  vi  nået  til  ePatienterne.  I  analysen  af  deres  bidrag  til  det  innovative  spændingsfelt  der 
fremstilles  i  researchfeltet,  vil  jeg af  pladshensyn ikke gå lige så grundigt  til  værks  som i  de to 
foregående tilfælde. Bidragene er for mange, men ofte også repetitive i deres indhold. Derfor vil jeg i 
højere  grad  sammendrage  de  forskellige  argumentatoriske  tendenser,  som  fremgår  på  tværs  af 
nedslagene.  Notesystemet forbliver dog det  samme – ligeledes mit fokus: nedslagsdatoer samt et 
fokus på, hvilke ønsker der er til ICD-dataen, hvilke typer modstand der opleves, samt de metoder 
ePatienterne  bruger  for  at  skabe  viden.  Man  bør  i  denne  forbindelse  notere  sig  at  denne 
sammendragning – hele ovenstående analyse inkluderet – er lavet med henblik på den efterfølgende 
diskuterende proces koblet med den deleuzianske begrebsliggørelse. Dette for at jeg kan udfolde de 
innovative bevægelser og fikserende foranstaltninger der findes i det system ePatienterne forsøger at 
rokke ved.
Campos er aktivistisk i forhold til ICD-dataen ved et  town hall meeting (22.09.11), hvor Dr. Jeff 
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Shuren (director of the center for devices and radiological health,  CDRH, at  the Food and Drug 
Administration, FDA) deltager. Budskab Campos fremstille gennem sit oplæg ved mødet viser os 
noget om hans måde at gøre sin ePatienthed. Han holder taler, informerer og forsøger at skubbe til 
udviklingen ved vidensdeling. 
Hans fokus er både her og såvel som i hans TedX-tale (19.01.12) kun indledningsvist på hans 
hjertelidelse og den fysiske terapi ICD-enheden giver ham i tilfælde af hjertearymier og hjertestop. 
Fokus er i højere grad på den data enheden lagrer. Ved ovennævnte town-hall meeting nævner han 
følgende typer af data: 
• Monitors its own battery voltage
• The amount of time it take to deliver a lifesaving chock
• Collects and stores intracardiac electrograms
• Monitors a patients heartrythm, daily activity, arryhtmia episode
• Build up of fluid in the lungs (especially important to congestive heart failure-patients)69
Den samme information giver han sine tilhørerer tidligt i talen ved Cambridge Ted-eventet. Pointen 
med at nævne dataen er i  begge taler at den ikke er tilgængelig for hjertepatienten i  hvem ICD-
enheden er implanteret. Først i Ted-talen siger han at patienten intet kendskab har til dataen, men 
elaborerer bagefter, og fortæller at det bedste de kan få, er et udprint af dataen ved en halv- til helårlig 
konsultation  med  lægen.  Hans  ønske  må  derfor  være  data  i  elektronisk  form  ved  hyppigere 
intervaller. 
Hans  aktivisme  går  i  disse  tilfælde  ud  på  i  første  omgang  at  informere  om  den 
patientoplevelse en hjertepatient har i forhold til ICD-dataensmat at informere om dataens indhold. 
Denne undervisende aktivitet lader til at være blandt en af hans funktioner som ePatient. EPatienten 
forstået her i kraft af sine 4 e'er, som Campos også har med ved sin Tedtalk på et slide: empowered, 
equipped, engaged, enabled. For at sprede en ePatienthed lærer han fra sig. I første omgang handler 
dette om sagen selv – ICD-enhedens datapulje og hvad den indeholder af viden om hjertepatientens 
krop. Dette gøres ganske vist med et etisk grundlag og en bestemt ambition for øje,  nemlig dataen 
som  grundlæggende  patienten  egensamt  den  frie  adgang  til  samme.  Et  andet  aspekt  af  hans 
ePatienthed er hans aktivitet i forhold til at forstå sin hjertelidelse.
I researchfeltet ser vi at Campos bruger flere forskellige self-tracking produkter. Vi ser det i hans 
69 Fra town-hall mødet (22.09.11)
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TedX-talk 19.01.12, hvor han nævner Fitbit,  en blodtrykmonitor,  en wifi-vægt og en Zeo Sleep 
Manager. To gange, 21.02.13 og 22.03.14 taler han om en applikation kaldet AliveCor – et produkt 
der kobles på brugerens telefon og er i stand til at lave en EKG (elektrokardiografi) ved berøring af  
enheden.
Dette er relevant i denne kontekst, da det er vigtigt at forstå, hvilke metoder privatpersoner 
udenfor  det  professionelle  regi  har  til  deres  rådighed,  hvis  de  ønsker  at  kvantificere  kroppens 
funktioner til efterfølgende kvantitative analyser. Denne type målinger kræver daglig engagement 
fra personen som foretager dem. Sygehusvæsnet ville kun være i stand til at foretage målinger i 
samme  omfang  under  en  indlæggelse  og  i  nogle  tilfælde,  som  med  humørmålinger,  falder 
målingerne udenfor, hvad anerkendes som empirisk målbart.
Som vi ser det  i  tilfældet  med Campos'  facebookopdatering 22.03.14 hvori  han beretter  om en 
AliveCor scanning, er målingen kilde til et højt niveau af analytisk engagement. Selvom Campos og 
flere  af  de  følgere  han  har  på  Facebook  ikke  har  en  medicinsk  faglig  balast  ser  vi  på  deres 
sprogbrug at de alligevel har sat sig overvejende ind i terminologien. Den data der produceres af  
applikationen har i dette tilfælde den effekt at patienterne giver hinanden et incitament til at lære om 
deres lidelse, samt at tillærer sig den lægefaglige terminologi der knytter sig hertil. Det ses samtidig 
at hans beretninger om brugen af AliveCor også fungere reklamerende da en anden facebookbruger 
melder sig på banen og fortæller om sit køb af produktet. Her ser vi samtidig hjertepatientens QS-
tracking som både et udtryk for engagement i sin lidelse og fremmende et engagement i forståelsen 
af egen lidelse.
Campos' reaktion er ved mistanken om tarkiakardi at opdosere sit indtag af aspirin idet at 
han  er  overbevist  om  at  dette  kan  nedsætte  risikoen  for  et  hjertetilfælde.  Desuden  ses  det  i 
kommentarene ”love your access to data”, at adgangen til data om egen lidelse i sig selv rummer en 
social anerkendelse – og det er helt uden at se på hvad den så bliver brugt til. Jeg skal vende tilbage 
til emnet senere i nærværende analyse.
Campos gør i øvrigt sin ePatienthed ved at uddanne sig eller hæve sin grad af health literacy, som han 
siger ved sin Tedtalk. Dette gør han i, som han fortæller her, ved at deltage i medicinske konferencer 
omhandlende arbejdet med ICD-enhedens data. Desuden lærer han lærer sig selv hjertemedicinske 
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begreber og forsøger gennem diskussioner på online medier at dele sine erfaringer og øver sig her 
sammen med ligestillede i at forstå hjertedata. Vi ser et eksempel på dette i forbindelse med en af  
hans facebook-opdateringer, hvor han deler indsamlet data fra applikationen AliveCor. 
I  kommentarfeltet  under  AliveCor-datadelingen  (22.03.14)  ses  en  QS-trackingteknologis 
potentiale til både vidensdeling og patientengagement i aktion. Uanset om der kommer ny viden 
frem gennem denne  dataindsamling foretaget  af  Campos  selv  –  hvis  indhold  er  selvetablerede 
hjertedata – er samtalen et eksempel på en gruppe patienter som aktivt forsøger at  forstå deres 
lidelses  karakter.  Her  foregår  denne  begivenhed  omkring  Campos.  Dialogen  mellem  hans 
facebookvenner er spækket med fagtermer og de hjælper hinanden til at bruge dem korrekt. Læger i 
Campos'  netværk hjælper  også til  med opklaringer.  Der  er  sågar  en opklarende kommentar  fra 
chefen for AliveCor-producenten. 
Et andet eksempel på lægers bidragen til Campos' sag ses i sidste indlæg på på bloggen 
ICDUserGroup.com (21.02.13), som Campos administrerer. Lægerne som bidrager i opfordrer ham 
her på skift til at inkludere hans lægen til at vurdere sagen og ikke sætte sin lid fuldstændig til egne 
data. 
Brugen af QS-tracking teknologier er altså vigtig for Campos der som sagt i sin Tedtalk 
(19.01.12) opremser en række af applikationer som han bruger. Heriblandt nævner han Fitbit, en 
blodtryksmåler, en wifi-vægt (koblet til en PC) og en Zeo Sleep Manager. Dataen som han selv 
indsamler  sætter hani spreadsheets og analyserer  datasættene.  Han fortæller ved talen ved Ted-
eventet  at  han  har  fundet  frem  til  at  han  ofte  får  atrieflimmernår  han  drikker  whiskey  og 
koffeinholdige drikke tyder på at forbundet med ventrikelflimmer. Han undgår derfor whiskey og 
kaffe. Det er selvfølgelig svært at vurderer om hans studier er videnskabeligt pålidelige, og der 
foreligger selvsagt ikke et kvantitativt større empirisk studie bag, da han er den eneste deltager. Men 
selvom der i medicinsk faglig forstand ikke er tale om forskning med statistisk signifikans, kan der 
stadig være tegn på en korrelation på individ-niveau, som kunne være interessant for en læge at 
forske videre på. Selvforskningen en altså interessant begivenhed både vidensproduktionsmæssigt, 
men om ikke andet så som en artikulationen af patientengagement.
Endnu måde som Campos gør sin ePatienthed er ved at engagere sig i organisationsarbejde. Vi ser 
dette dokumenteret i flere referater fra Society of Participatory Medicines [SoPM] board meetings. I 
researchfeltet  fremgår  et  nedslag  (18.10.12)  som  ikke  kun  bevidner  Campos'  aktivitet  i 
bestyrelsesmøderne,  men  også  giver  os  en  kort  og  klar  beskrivelse  af  hans  aktivitet  som 
patientaktivist. 
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Hugo  Campos,  e-patient  thought  leader.  Goals:  positioning  Society  and  its  work  in  the 
mainstream; Bringing transparency to data related to medical devices.
Teksten  er  skrevet  ved  i  en  kontekst  som  hedder:  a quick  personal  intro  from everyone,  with  
personal goals with the Society for the next year from each of us som det fremgår i første punkt på 
mødets  dagsorden.  Dette  betyder  at  det  med  største  sandsynelighed  er  Campos  selv  som  har 
forfattet teksten. Hans målsætning er her skitseret som todelt: at positionere Society (med stort S – 
må referere til Society of Participatory Medicine) i ”mainstreamen”, altså et promoveringsarbejde, 
der skal positionere foreningens arbejde i den brede befolknings opmærksomhed som første del af 
hans sag. Anden del går ud på at skabe gennemsigtighed til data der relatere sig til medicinsk udstyr. 
Transparency  kan også være knyttet  til  gennemskuelighed, hvilket ville sætte målsætningen om 
dataen i  forbindelse med dens modtager,  patienten.  Altså kan vi,  ud over  Campos'  deltagelse i 
SoPM, udlede af teksten at han arbejder mod at skabe opmærksomhed omkring SoPM's og dets 
arbejde  samt  at  skabe  gennemsigtighed  og/eller  genneskuelighed  til  medicinske  applikationers 
dataproduktion. 
Knyttet til SoPM's arbejde er den deltagende medicin og direkte forbundet til foreningen er 
ePatientnetværket.  Dettes  hovedformål  er  at  vise  patienter  hvordan  de  kan  engagere  sig  deres 
behandlingsforløb. De taler for en patient som er  empowered,  equipped,  engaged,  enabled. Disse 
karaktertræk må således også være blandt arbejdet som definerer SoPM – altså er disse værdier også 
blandt Campos' selvudnævnte opgave at fremme. Og som vi ser i hans tale ved Ted-eventet, er dette  
også  blandt  hans  handlinger.  Han  informerer  givetvis  om dataens  utilgængelighed  og  taler  for 
adgangen hertil, men han viser samtidig med en række metoder og sit engagement at han kæmper 
for at forstå sin lidelse på højde med de læger som skal behandle hans sygdom.
Ved  samme  board  meeting  i  SoPM  deltager  Dave  deBronkhart  som  arbejder  under  navnet 
ePatientDave og han bakker ved flere lejligheder Campos' sag op. Efter et tilfælde af nyrekræft i  
200770 har han været en aktiv som ePatient – han havde desuden sin egen tale ved et Ted-event i  
Maastricht i 2011 under titlen 'Let patients help'71. Han beskrives ved førnævnte møde således:
70 http://www.Epatientdave.com/about-dave   (set: 18.5.14, kl. 14:14) 
71 https://www.youtube.com/watch?v=2vejkD0Rl3o   (18.5.14, kl. 15:49)
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Dave deBronkart e-patient dave. Goals: get out the word & initiate action agendas on patient 
engagement and patient empowerment; increase participation in e-patients.net blog.
Som etableret og udtalt ePatient fungerer Dave deBronkhart deltagelse i nærværende case som en 
ePatient-kontekstualisering af det arbejde Campos gør.  Ikke forstået sådan at  Campos ikke selv 
konstekstualiserer sig som ePatient, men at deBronkharts præsentation af Campos' sag forankrer 
denne som en ePatient-sag. Dave deBronkharts sag har, i hvert fald siden hans egen Ted-tale72, være 
møntet  på frigivelse  af  patientdata.  Han taler  om den bredest  mulige  forståelse  af  data  og  ser 
patientens indsigt i data som et kriterium for patientdeltagelse og et ligeværdigt samarbejde mellem 
læge og patient.
I nedslaget pr 10.05.12 i researchfeltet deler deBronkhart en række af såkaldte LiveTweets 
med en applikation der samler  dem og gør det  muligt  at  publicere en samling af tweets,  kaldt 
Storify.  Fortællingen  som  er  udgjort  af  tweets  viser  Campos  berette  om  et  hjertetilfælde. 
Indledningsvist præsenterer han Campos' sag kort: 
The vendor, Medtronic, feels that its responsibility is to give Hugo’s doctor the data, to understand 
what episodes happen in Hugo’s heart, to which the device responds by shocking him if necessary.
Hugo,  meanwhile,  would prefer  to  understand what‘s  happening in  his  heart  so  he can  avoid 
episodes. (Imagine someone preferring to stay out of medical trouble, instead of being rescued.)
Campos' målsætning præsenteres her som et ønske om forståelse af hjertelidelsen. Denne forståelse 
skulle så kunne bruges til at ændre handlingsmønstre, således at hjertetilfælde helt skulle kunne 
undgås.  'Skurken'  må  fra  dette  perspektiv  ses  som  Medtronic,  hvis  arbejdsgang  i  forhold  til 
hjertedataen produceret af  ICD-enheden går udelukkende til  lægen. ”ePatientDave” benytter sig 
samtidig  af  ironi  til  at  fremvise  Campos'  sag  som rettet  mod et  tåbeligt  system.  Campos'  sag 
fremstilles nemlig her som at han ønsker at  undgå hjertetilfældene i stedet for at skulle  reddes af 
lægen – en handling som her bliver fremstillet som om den bliver forhindret. Hvorvidt det kunne 
havde været muligt for Campos helt at undgå tilfældet gennem egne analyser af dataen, kan vi ikke 
vide, men indsigten i hjertedataen er ganske rigtigt ikke gjort tilgængelig for ham.
72 https://www.youtube.com/watch?v=2vejkD0Rl3o   (set: 15.4.14, kl. 15.23)
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Sidst kommer vi til IT repræsentanterne i researchfeltet. Om end deres kommentare er interessante 
nok og også lever op til  researchfeltet  søgekriterier,  anser jeg ikke deres pointer som relevante 
forbindelse  med  hjertepatienten  adgang  til  ICD-data.  Deres  fokus  er  i  højere  grad  på  den 
producerede datas interoperatbilitet med andre databehandlingssystemer. Denne kritik er interessant 
nok  i  forbindelse  med  hospitalernes  muligheder  for  at  sammenholde  data  fra  forskellige 
producenters ICD-enheder. Desuden, som Microsoft-repræsentanten sikkert også er interesseret i, er 
det i såkaldte Big Data sammenhænge også vigtigt at have adgang til store datasæt om menneskers 
liv med henblik på eksplorative dataanalyser. Som sagt er dette interessant nok, men ikke relevant i 
nærværende speciales kontekst.
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Diskussion – en deleuziansk udfoldelse
Dette speciales ærinde er en diskussion af de innovative bevægelser i feltet omkring bearbejdelsen 
af hjertedata. I dette afsnit vil jeg applikere den deleuzianske begrebsliggørelse på de tendenser jeg 
har analyseret i  researchfeltet.  Konkret vil jeg tage udgangspunkt i mit  problemfelt,  som det er 
formuleret  i  indledningen.  Jeg  vil  angribe  diskussionen  af  problemstillingen  fra  to  sider:  en 
deleuziansk udfoldelse af en række spændingsfelter i analysen, samt en diskussion af nogle af de 
praktiske  forhold  som  udgør  fikspunkterne  i  modstanden  mod  en  fri  adgang  til  dataen  samt 
argumenationen  for.  Det  kommer  ikke  til  at  være  adskilt,  men  vil  snarere  fungere  som  en 
samspillende proces. Selvom kroppen bliver anskuet som et filosofisk problem, er det vigtigt ikke at 
miste forbindelsen til problematikkens praktiske forhold.
Jeg vil diskuttere, hvordan Campos gør ePatienthed og hvad dette betyder for det system, 
hvori han er hjertepatient. Hvad er det som Hugo Campos bidrager med ved at gøre som vi ser i  
researchfeltet  og  hvordan  er  hans,  og  ePatientens,  bevægelser  innovative?  Hvad  betyder 
patientbegrebet som formuleres af læger og ICD-producenter i researchfeltet for mulighederne for 
folk som Campos at  lade indgå engagere sig i  deres behandling? Hvordan er mulighederne for 
innovative bevægelser og hvad betyder ePatienthed for hjertepatienten?
Innovation skal  i  denne sammenhæng forstås  som en modstand mod det  eksisterendes  tilstand. 
Campos' modstand er mod et system i hvilket han ikke ser plads til sin egen krops kompleksitet. 
Dette forstået sådan at selv om han ikke kan begribe sin egen krops montager, er han dog nærmere 
en indsigt i disse end lægen. Lægen har dog en faglighed at trække på som jeg på ingen måder 
ønsker at betvivle. Et menneske som Campos og andre hjertepatienter er måske netop i live fordi en 
medicinalindustri  har  skabt  ICD-enhden,  og  en  læge  har  kunnet  indoperere  og  programmere 
maskinen  til  at  behandle  pågældende  hjertelidelse.  Men som kronisk  syg  er  et  menneske  som 
Campos kun i forbindelse med lægen en brøkdel af sit liv, men har altid hjertelidelsen og er altid sin 
krop. Hvis nogen er i stand til at nærme sig et billede af Campos-kroppens montager og bevægelser, 
må det være Campos.
Det innovative islæt i Campos'  sag består i introduktionen af hans selvmålende ePatienthed i et 
system hvor data allerede er del i en behandling af en sygdom. Dataen er i sig selv intet, uden en 
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fortolkning er dataen en række arbitrære tal uden forbindelse til virkelighed. Kobles de derimod til 
en  maskine  kan  en  fortolkning  finde  sted.  Lægen  kobles  traditionelt  til  ICD-dataen  – 
dataproduktionen er designet til lægen, som vi har set producenterne udtale ved USC-paneldebatten 
– og med deres  faglighed,  samt den eventuelle  samtale  med det hjertesyge menneske med den 
indopererede ICD-enhed, kan dataen blive til en viden som kan bruges til at ændre handlinger. 
Den simpleste  mulige  måde at  italesætte  min  tese  er  som følger:  Lægen kan koble  sin 
faglighed  og  menneskelighed  til  data  for  at  skabe  viden,  men  kan  ikke  koble  patientens 
menneskelighed og viden om sig selv til dataen. Hvis mennesket som er hjertetsygt tillærer sig 
fortolkningsegenskaber til at møde ICD-dataen, kan denne være i stand til at koble sin forståelse af 
sine egne handlinger  hertil  og indgå i  en tilblivelsesproces som kan producere noget  som ikke 
kunne være blevet til på andre måder. Der må altså findes et potentiale i inklusionen af den syge i 
fortolkningprocessen.
Flere  læger,  (Scher,  Saxon  unavngivet  ved  USC-debat  inkluderet)  og  i  et  enkelt  tilfælde  også 
Campos, opfordrer producenterne til at designe rådataen således at den er tilgængelig for patient – 
eventuelt på en mobil enhed såsom en mobiltelefon. Dette vil ganske rigtig øge tilgængeligheden, 
og man vil måske komme ud over forståelsesproblemtikkerne der kan være forbundet til rådataens 
høje kompleksitet. Der er dog en helt grundlæggende problematik ved at designe dataen idet at en 
sådan proces indebærer en udelukkelse af forskellige datagrupper som skal vurderes ikke-brugbare 
eller forvirrende for patienten. Givet at denne proces udføres af producenten eller en læge uden 
samarbejde med den hjertesyge, som måtte blive en bruger af datasættene, er det meget muligt at  
den manglende indsigt i den pågældende hjertepatients behov kan blive overset. Problematikken 
herfor er den samme som den overordnede problematik i helt at udelukke patienten fra indsigt i 
ICD-dataen: Mennesket med en hjertelidelse er den person som har størst mulighed for at forstå 
eller sanse sine handlinger og deres konsekvenser. Hjertepatienten har i hvert fald en anden indsigt i 
sin krop end lægen har – ikke dermed sagt lægen ikke kan fortælle hjertepatienten noget nyt.
Udelukkelsen af  den  hjertesyges  indsigt  i  sit  eget  liv  fra  at  koble sig  til  ICD-dataen er 
udelukkelsen af et videnspotentiale. Problematikken ved at designe ICD-data er at dette inkludere 
udelukkelsen af forskellige parametre,  og mens dette ganske vidst vil  tilgængeliggøre dataen til  
flere  patienter  forholder  denne  strategi  sig  stadig  ikke  til  den  potentielle  ePatient-Campos;  et 
mennesker der lægeliggør sig ved at tilegne sig viden til at kunne forstå ICD-dataen. Potentialet ved 
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inklusionen af en person som Campos i hele dataen i sin digitale form, er hans evne til at koble 
dataen med sin krop af viden, hvorigennem det bliver muligt at skabe tilblivelser der ikke er set før. 
Ikke kun at Campos gennem analyserne kan ændre sine egne handlinger og blive klogere på sin 
lidelse, men dette: at en nyskabt relation mellem en ePatient-Campos kan afstedkomme viden om 
hjertearytmier som ikke har set dagens lys endnu. Potentialet herfor må sige at eksistere og kan ikke 
afvises før adgangen til hele datasættet er gjort tilgængelig for ham. 
Grunden  til  at  udelukke  patienten  fra  fuldstændig  datatilgængelighed  er  flerfoldig.  Her  i 
diskussionen må jeg utraditionelt nævne en enkelt problematik som ikke har være på tale tidligere. 
En skanning bruger af ICD-enhedens strøm. Hvis man gav patienten fuldstændig fri adgang til at 
skanne sin ICD-enhed for data åbner man også op for muligheden for misbrug som kan føre til en 
for tidligt afladet enhed. Da den ikke kan lades op må den helt udskiftes ved en operation – og en 
operation  er  altid  forbundet  med  infektionsfare  og  anden  uhensigtsmæssig  overlast.  Uanset 
patientens mulige adgang til ICD-dataen, må der altså tages hensyn til skanningens strømforbrug. 
Men lad mig nu tage en bekymring der udtales af både læger og producenter – nemlig fokus på 
patientens mulige angst i mødet med et datasæt som er for komplekst.
Bekymringen bliver gentaget flere gange af læger og producenter. En patient som ikke er i 
stand  til  at  forstå  dataen,  eller  sin  lidelse  for  den  sags  skyld,  kan  komme  til  at  handle  
uhensigtsmæssigt  gennem  sine  eventuelle  fejltolkninger.  I  en  samtale  med  hjertelæge  Berit 
Thornvig Philbert blev jeg fortalt om en patient som begyndte at undgå motion efter hendes ICD-
enhed havde givet ATP under en cykeltur. At undgå motion er selvfølgelig ikke en hensigtsmæssig 
reaktion. Bekymringen er virkelig for den behandlende læge idet at mange af deres patienter ikke 
har det fornødne teknologiske snilde eller evner (eller lyst) til at forstå deres hjertelidelse. Der må 
selvfølgelig være plads til  mennesket som faktisk ønsker at  være patient i den mest passive og 
behandlingsmodtagende forståelse af ordet.
Måden at  undgå den frygtede patientangst  er,  som det  fremgår i  læger  og producenters 
udlægning, at lægen medierer dataens budskab passende til den enkelte patient. Hertil følger flere 
problematiker. For det første er der arbejdsbyrden i at skulle indføre patienter i et svært tilgængeligt 
datasæt, en proces som må være svær at finde tid til at udføre i tilstrækkelig grad så patienten kan 
engagere sig i sin ICD-data. For det er andet er der problematikken i at lægen skal fortolke dataen 
for patienten og fortæller denne, hvordan og i hvilken kontekst dataen skal forstås. Ved at lægen 
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overtager fortolkningsprocessen udebliver den direkte kobling mellem patient og data med hvilken 
potentialet  for  nye  tilblivelser  opstår.  Selvfølgelig  udebliver  potentialet  også  fuldstændig  hvis 
dataens kompleksitet gør den utilgængelig og helt afholder patienten fra at blive påvirket af den. 
Problematikken er dog at en fortolkningsproces forandrer dataen samt at patienten bliver instrueret i 
en bestemt læsning af den. 
Selv om producenterne i artiklerne i researchfeltet ikke er afvisende overfor Campos har de været 
netop dét gennem deres handlinger. Campos er ikke blevet inkluderet i direkte i sin hjertedata på 
trods af en et  andet  kommunikativt  billede gennem interviews. At et  andet  billede fremstilles i 
interviewene kan både ses som en anerkendelse af Campos' sag og en reel interesse i potentialet ved 
samarbejde indefra virksomheden, dog begrænset af en beslutning fra ledelsen. Det kan også ses 
mere  strategisk  som et  forsøg på at  skabe  et  billede  af  deltagelse  med Campos  for  at  fremstå 
samarbejdsvillig. Uanset er det er dog den egentlige handling, vi må koncentrere os om her, på trods 
af eventuelle enkelte sympatier eller kommunikative strategier. Faktum est at Campos ikke har fået 
adgang til dataen som ICD-enheden i hans krop producere. 
Producenterne som det fremgår i analysen af researchfeltet danner et overvejende konsistent 
patientbegreb. De ser en patient som modtager af en elektroterapi fra en maskine. En terapeutisk 
forløb som lægen med sin medicinske faglighed leder. De fleste patienter ses ikke som interesseret i  
dataen, de kan ikke i tilstrækkelig grad orientere sig i dataen eller forstår den ikke, dataen resonerer 
ikke med dem som forbrugere; det er ikke noget de vil betale for. 
En grundlæggende problematik man kan kigge på med en deleuziansk begrebsliggørelse når 
man  anskuer  producenternes  udlægning  af  feltet,  er  kapitalismen  som  en  af  de  stærkeste 
territorialiserende kræfter blandt mennesker. Uanset de potentielle anvendelsesmuligheder der kan 
være  knyttet  til  dataen  når  producenterne  tilbage  til  de  monetære  interesser  under  hvilke  en 
virksomhed er indordnet. I en deleuziansk begrebsliggørelse af tankens bevægelser og kroppens 
potentialer for at indgå i relationer og påvirkninger, er dette et klart eksempel på en fikserende og 
reproduktiv kalkering. Bevægelsen holdes her fast i en reference tilbage til sit udgangspunkt. Her 
kan tanken kun bevæge sig så vidt at den bevæger indenfor et prædefineret kriterium for økonomisk 
merværdi. Jeg vil helst undgå at diskussionen i dette speciale føres ud i en større kapitalismekritik, 
men når de monetære interesser fremgår tydeligt som begrænsende argumentationer, sat overfor fx 
ePatient-Campos'  ønsker  om  dataadgang,  må  jeg  nødvendigvis  notere  deres  relation  til  casen. 
76
Frederik Wagner Hammerich, 30. maj, 2014
Campos selv anvender også en monetær argumentatorisk strategi når han remser sit forbrug af QS-
trackingteknologier  op  og  sammenholder  deres  pris  med  den  af  ICD-enheden.  Den  monetære 
omkostning  for  ICD-enheden  er  måske  mere  nærværende  på  Campos  som relaterer  sig  til  det 
amerikanske  sygehusvæsen,  hvor  han  selv  direkte  eller  gennem  hans  forsikring  hæfter  for 
hospitalsregningen. Denne relation betyder også at han er nærmere forbrugerens territorie end en 
tilsvarende patient i Danmark ville være. Han ser ICD'en som et produkt han selv har købt, og er 
derfor også nærmere et ejerskab af enheden. Herfra undrer han sig over ikke at have adgang til  
enhedens data.  Han er  allerede  i  færd med at  dataficere  sin  krops  signaler  som QS-tracker  og 
forsøger her i gennem at forstå sin hjertelidelse.
Campos udøver en modstand mod et reaktivt system som er forankret i sit udgangspunkt; sit 
indledende territorie. Som Campos siger det, er der tale om en forretningsmodel og han refererer til  
Stantons  udtalelse  ved USC-debatten.  Her  er  fremstiller  producenterne  af  ICD-enheden som et 
primært hjerteterapi-udførende produkt – dataproduktionen er rangeret sekundært. ICD-enhedens 
hensigt er terapi, ikke information.  Informationsaspektet er del af en ekstra service producenten 
yder og informationen har, som de ser det, kun værdi for lægen. Det er derfor også kun lægen de 
stiliserer dataen til.
Campos' ePatienthed er innovativ idet at hans bevægelse er en modstand mod det eksisterende. Han 
gør modstand mod et patientbegreb for hvilket det indebærer at være en passiv, umyndig modtager 
af behandling. En modtager som ikke kan rumme det fulde billede af sin lidelse uden en myndig 
læges  redegørelser  og indføring.  Lægen,  sat  over  for  for  denne stærkt  reduceret  beskrivelse  af 
patienten, bliver dog lige så reduktivt beskrevet, som en paternalistisk agent i behandlingsforløbet. 
Konstellationen  som  Campos  gør  modstand  imod,  er  en  skarpt  skitseret  og  vertikalt 
hierakisk opstilling af maskiner: (producent) ↔ læge → patient. Lægen ses af i denne optik som 
den egentlige kunde til ICD-enheden og som specialist i behandlingsforløbet. Patienten klassificerer 
alebe sig ved at være bæreren af sygdommen, men er herudover blot en brik i et system af eksperter. 
Campos  gør  modstand  mod  denne  stærkt  forsimplede  struktur,  men  har  dette  billede  af 
sygehusvæsnet legitimitet? I analysen deler de fleste læge og producenter opfattelsen at patienten 
kun meget sjældent kan være i stand til at forstå dataen i sin rå form. Producenten lader til primært 
at være fokuseret på de monetære aspekter i sagen: hvordan de som forretningdrivende kan blive 
økonomisk godtgjort for deres handling. Som et børsnoteret virksomhed er deres beslutninger i høj 
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grad  definerende  for  ICD-enhedens  struktur,  både  som  elektroterapeutisk  maskine  indrettet  til 
behandling en hjertedefekt og som dataproducerende maskine. Sidstnævnte er dog også indrettet til 
behandling af hjertedefekten, blot ikke i ligeså direkte form, da dataens effekt går gennem lægens 
kyndige faglighed. Det er her, hvor Campos' sag bliver interessant netop fordi han  ikke indtager 
lægens synspunkt, men sit eget. 
Campos'  ePatienthed kan samtidig  ses  som en destabiliserende bevægelse  opsummeret  i 
hans catchphrase nothing about me without me. Han vil være med i alt der har med ham at gøre og 
nægter fx at anvende Carelink-monitor som telemedicinsk værktøj. Det er en destabilisering givet at 
det stabile er et ekspertsystem hvor Campos burde være en passiv patient. 
Gennem QS-trackingteknologierne gøres kroppens funktioner til data, her sker en datablivelse af 
kroppen. Kroppens tilblivelse kan både siges at være noget nyt og andet end den var før, men det 
kan også argumenteres at den i datablivelsen bliver reduceret til tal. Fornemmelsen af kroppens 
signaler  bliver  overfsat  til  udregninger  i  et  regneark,  kroppens  bevægelser  reduceres  til  en 
bevægelse langs Y- og X-akser.  Udregninger udelukker dog ikke en simultan tilstedeværelse af 
samtlige andre relationer som en krop som Campos indgår i. Faktisk kan QS-udregningerne fungere 
som en overbygning. Relationen til kroppen som data kan ses som endnu et strata, som kroppen 
kobler sig til og ikke nødvendigvis som en afgrænsning fra andre relationer. Skønt første tilgang 
også  kan  finde  sted,  hvis  kroppens  datablivelse  gøres  transcendent  og  ophøjes  således  at  den 
overskygger kroppens andre mulige påvirkninger. Givet at mennesket som får adgang til dataen 
formår at lade sig påvirker, såvel som at påvirke dataen, findes der utvetydigt et potentiale for nye 
tilblivelser. Efter både afslag på sit spørgsmål om digital dataindsigt og anerkendelser sin sag dog 
uden handling har Campos igen vendt sig mod QS-tracking som sin foretrukne metode. De sidste 
indlæg på sociale medier viser han data indsamlet med AliveCor-enheden. Han har ikke udtalt sig 
om  eventuelle  analytiske  resultater  gennem  krydsrefererende  dataanalyser,  men  derimod  lader 
resultaterne  i  højere  grad  til  at  være  engagementsorienteret.  Campos  selv  og  flere  af  hans 
sympatisører eller fæller anvender hjertedataen, ikke til at reducerer deres krops funktioner til tal, 
men som inspiration til at sætte sig ind i deres hjertelidelses fysiske udtryk pr. data. Både Campos  
og dem vi ser i hans facebook-feed, patienter såvel som læger, er grundet hjertedataen skannet med 
QS-trackingenheden  AliveCor  aktivt  engageret  i  undervisning  og  læring  om  hjertearytmier  og 
behandlingen af samme. 
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Det er i valget af QS-trackingen som Campos metodiske tilgang til sin hjertelidelse af hans case får  
sin sammenhængskraft.  Det er i  dataficeringen af kroppens signaler og analysen af kvantitative 
datasæt  at  alle  aktørene  i  nærværende  sag  refererer  til  som  vidensproduktionsmetode. 
Problematikkerne er umiddelbart alle koncentreret om den analytiske del af processen. Hvad kan 
dataen og hvem er det som studerer den? Spørgsmålene er to sider af samme sag. Hvad dataen kan, 
er  afhængigt  af  hvem som foretager  analysen.  Spørger  vi  læger  og  producenter,  kan  dataen  i 
patientens  hænder  lede til  angst,  utryghed og herfra  videre ud i  uhensigtsmæssige eller  usunde 
reaktioner. Analysen af ICD-dataen kræver i producenterne og lægernes optik en nøgtern faglighed 
som de ser repræsenteret i lægen. Deres fokus går netop på at det dataen kan er direkte knyttet til 
hvem det er som analysere den. Når Campos træder ind i denne relation er med en nyartikuleret  
patienthed, set  i ePatientbegrebet – en ny type patient som ikke kan rummes i  den artikulerede 
patienthed som kalkeres af lægerne og producenterne. Den type patient som læger og producenter 
artikulerer,  findes  givetvis  og  agtpågivelsen  de  udviser  i  forhold  til  frigivelsen  af  data  er 
hensigtsmæssig givet at det hjertesyge menneske er repræsenteret i deres pågældende artikulation af 
patientheden. Tilfældet er dog et andet i mødet med Campos' ePatienthed og forsøget på at fikseres 
dette i kort over patienten, som skitseres af læger og producenter er netop dette: en fiksering af en 
bevægelse. Agtpågivenheden er i tilfældet med Campos en misforståelse, som lader til at bunde i en 
accept  af  en  begrebs  transcendente  indhold,  i  stedet  for  en  kompleksitetssensitivitet  for  det 
menneske begrebet, patient, forsøger at dække.
Som  det  fremgår  af  producenternes  fremstilling  af  konstellationen  mellem  patient,  læge  og 
producent præsenteres vi for en vertikalt hierakisk magtrelation. Lægen er ekspert og behandler og 
det er dennes udtalte behov som producenten indretter sin produktion efter, givet at produktionen 
kan kompenseres  kapitalt.  Formodentlig  med profit,  da  de trods  alt  er  børsnoterede.  Lægen er 
således den réelle kunde til ICD-enheden, til  trods for deres omtale af patienten som forbruger. 
Patienten fremstilles af både læger og producenter som en person der ikke kan rumme ICD-dataens 
helhed,  mens  lægerne  dog  er  positivt  indstillede  overfor  en  inklusion  af  patienterne  gennem 
stiliseret  digital  dataformidling  fra  ICD-enhedern.  Konstellationen  er  defineret  med  absolutte 
kategorier med fastgjorte linier ad hvilke viden bevæger sig. Producenten sælger ICD-enheden til 
lægen som fungerer som patientens behandler og konstellationen kan reduktivt opstilles således: 
(Producent) ↔ læge → patient. 
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Med Campos' ePatienthed stjæler patienten koder fra omkringliggende territorier og kobler 
sig rhizomatisk og flerfoldigt. Kroppen kobles med QS-teknologier og internet og læger og andre 
hjertepatienter  og  ICD-enhed,  og,  og,  og.  QS-teknologierne  rummer  her  dataindsamlinger  som 
kategoriserer  alt  fra  madvaner,  kost  og  kolesteroler,  kondition,  motion,  søvnrytmer,  psykiske 
tilstande. EPatienten er ikke begrænset af videnskabeligt anerkendte metoder eller sygehusvæsnets 
behandlingsformer, men indgår i relation med så mange forskellig maskiner som muligt. Vi kan 
nemt kritisere ePatienten for ikke at skabe statistisk signifikans med sin vidensproduktion, men, 
som det  nævnes i  ePatienterne White  Paper i  redegørelserne,  er  der også noget  forjættende og 
produktivt ved ikke at være holdt tilbage af konventioner og peer-reviews. Det kan godt være at der 
ingen generel kausalitet findes mellem whiskey og atrieflimmer, men måske er der for Campos 
kausalsammenhæng mellem indtag af whiskey, eller de omstændigheder whiskeyen indtages under, 
og atrieflimmer i hans hjerte. Vi kan ikke udelukke at der faktisk er tale om en lokal kausalitet – og 
er det tilfældet, er det kun med en lige så perfid og selvcentreret dataindsamlingsiver, som den vi ser 
Campos gør sig med QS-tracking teknologierne, at denne lokale viden kan skabes.
Til  sidst  vil  jeg  komme ind på affekt-aspektet  som vi  så  i  den deleuzianske begrebsliggørelse. 
Menneskekroppen må for at være sund indgå relationer og for at gøre dette må den tillære sig at 
blive påvirket af verden. Vi ser Campos tillære sig at evnen til at lade sig påvirke af hjertedata 
gennem selvmålinger med hjerterytmeskanneren AliveCor og andre QS-målere. Han bryder derfor 
også med et patientbegreb der dækker over en behandlingsmodtager, der uddelegere denne evne til 
egen læge. Ved at afholde en aktivt lærende ePatient som Campos fra at kunne indgå i relation med 
sin ICD-data afholdes han fra at kunne lade sig påvirke af omtalte data. Hvis en krops sundhed ses 
som den kapacitet for påvirkninger, er fikseringen i patientbegrebet samtidig en forhindring i en 
menneskekrops mulighed for at blive sundere. Kapaciteten for affekter indskrænkes af et system der 
med et transcendent patientbegreb forsøger at tage hensyn til hjertepatienten, der ikke kan kapere 
adgangen  til  sin  data.  Patienten  som ikke  ønsker  at  engagere  sig  og  faktisk  ønsker  at  lægen 
overtager behandling fuldstændig er ikke derfor usund. Snarere tværtimod kan der her være tale om 
at adgangen til ICD-data kunne gøre et  sådan menneske mindre sund. Som eksempel har vi de 
mange omtaler af patientangst, inklusive Philberts fortælling om kvinden der undgik motion som 
reaktion  på  en  dataindsigt.  Problematikken  opstår  dog  når  en  hensyntagen  til  denne  gruppe 
mennesker afholder en såkaldt ePatient fra at indgå i relation til. Noget denne formår at lade sig  
påvirke af på en sådan måde at det kan give vedkommende mulighed for at ekspandere sin krops 
80
Frederik Wagner Hammerich, 30. maj, 2014
kapaciteter.
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Konlusion
Som ePatient deterritorialiserer Campos sig i et territorie der fastfryser menneskets bevægelse i et 
patientbegreb som ikke formår at rumme den forandring han forsøger at sætte igang. Han beder ikke 
kun om indsigt i sin data, men også om at blive anset som noget mere end en patient. Han bliver 
noget mere og andet end en patient ved at stjæle af lægens kode: han tilegner sig forståelsen af 
lægefaglige termer og metoder, og indsamler data om sin krop. Gennem quantified self-tracking 
teknologier arbejder han udenfor de anerkendte linier en patient bevæger sig ad, og han analyserer 
sin empiri for at prøve at behandle sin lidelse før de symptomerne opstår. Han wrister sig fri fra et  
patientbegreb  der  kræver  passivitet  og  en  modtagende  status  overfor  en  læge  som  en 
sygdomsbehandler.  Ved  at  antage  en  ePatienthed  der  gøres  ved  at  engagere  sig  både  med 
tilstedeværelse  og  intelluktuelt  i  både  sit  behandlingsforløb,  men også  som forsker  i  sin  krops 
signaler,  bryder  han  med  den  rolle  han  af  sygehusvæsnet  forventes  at  udfylde.  Campos 
detteritorialiserer  sig  i  patientterritoriet  og  skaber  noget  andet  og  mere  end  det  som  før  var. 
Systemet han udspørger om dataindsigten – et system som i specialets research repræsenteres af 
ICD-producenter, hjertelæger, læger og hospitalsrepræsentanter for ICD-firmaer – undlader at give 
ham digital adgang til dataen som hans ICD-enhed har produceret, og reterritorialiserer sig derved i 
Campos'  bevægelse  mod  ePatienthed.  Campos  fortsætter  dog  sin  deterritorialisering  med 
anvendelsen af yderligere et QS-trackingprodukt, AliveCor. Produktet dukker op i hans aktivitet på 
sociale medier efter hans frembrud i 2012 gennem Ted-taler og efterfølgende medieopmærksomhed. 
Med AliveCor indsamler han selv EKG'er af sine hjertetilfælde, dog uden at kunne måle sin ICD-
enheds aktivitet. Med dataen som inspiration aktiveres han selv og andre ligesindede i en jagt på at  
forstå deres indsamlede data for derigennem at nå hen mod en dybere forståelse af deres sygdomme. 
Det lader til at jagten på forståelse bunder i et ønske om måske at kunne undgå hjertearytmier og 
hjertestop, men i lige så høj grad lader målet til at være empowerment: en følelse af at bemægtige 
sig  sit  sygdomsforløb,  at  være  i  kontrol  eller  i  hvert  fald  have  medindflydelse  på  sin 
behandlingsproces.
Campos gør aktivt  modstand mod en klassisk patienthed. Givet at  dette dækker over en 
behandlingsmodtager som bør placere sig under en læges faglige ekspertise. Modstanden mod det 
værende ses i dette speciale som en innovativ proces der forsøger at ændre ved det eksisterendes 
tilstand. Samtidig argumenteres der i nærværende speciale for at der ved en mulig relation mellem 
en  hjertesyg  ePatient,  som  den  vi  ser  repræsenteret  i  Campos,  og  dennes  ICD-enheds 
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dataakkumulation foreligger et potentiale for fortolkninger som ikke ville kunne gøres af en læge, 
som  ikke  har  samme  niveau  af  indsigt  i  hans  krop.  Kort  sagt  er  der  et  videnspotentiale  i  
inkluderingen  af  en  patienttype  som  den  Campos  gør  sig  til,  der  ikke  bliver  udnyttet  af 
sygehusvæsnet som situationen foreligger nu.
Samtidig viser specialets research at der foreligger flere læger som er positivt indstillede 
over for at ICD-dataen bliver stiliseret patienter gennem eksempelvist mobile enheder. Alle læger 
som  i  researchfeltet  udtaler  om  adgangen  til  ICD-data  er  forbeholdne  i  forhold  til  at  lukke 
fuldstændig op for dataen i sin rå form. En enkelt læge, David Lee Scher, anerkender at nogle få 
patienter kunne have gavn af den fulde data. Ønsket om en stiliseret data ses i lægeudtalelser som 
havende potentiale  for skabe mere engagerede patienter  som ville  få  større  forståelse for  deres 
hjertesygdom gennem kontakt med deres ICD-data.
Med den deluzianske artikulation af kroppen ser vi i mennesket, der i konteksten som hjertesyg 
kaldes patient, en proces af påvirkninger og relationer der ikke til fuldstændighed kan artikuleres i  
ét begreb, navnlig et patientbegreb som er tæt knyttet til transcendente værdier. Det skal ikke forstås 
således  at  problematikken  alene  bunder  i  en  begrebsliggørelse;  ordet  patient.  Derimod  er 
problematikken, som den ses fremstillet i sagen med Campos, snarere at ICD-producenter og lægers 
fremstilling af hjertepatienten ikke giver frit rum til alternative måder at gøre deres patienthed. I 
analyserne i researchfeltets repræsentation af læger og producenter fremgår et patientbegreb med 
gentagne transcendente kvaliteter, hvoraf flere af dem ikke tillader eller stemmer overens med den 
måde Campos gør sin patienthed. Det er en patient der ikke kan forstå sin ICD-enheds data, har 
brug for en læge som mediator for ikke at blive angst og en patient som er elektroterapimodtager og 
modtager  af  lægens  behandling.  Samtidig  opfattes  ICD'ens  data  som  sekundært  rangeret 
sammenlignet  med  elektroterapien  som  enheden  yder.  Sidstnævnte  opsætning  er  i  tilfælde  af 
hjertearytmier og hjertestop givetvis rigtig idet at dataen ikke direkte hjælper patienten der er ramt 
af et hjertetilfælde. Epatienterne må dog siges ikke entydigt at være enige i denne opfattelse idet at 
de anser dataen for at rumme muligheden for helt (eller næsten helt) at undgå hjertetilfælde gennem 
strategiske ændringer af deres handlinger.
Konsekvenserne af fikseringen af det hjertesyge menneske med ICD-implantat i et snævert 
patientbegreb er faste, prædefinerede rammer der ikke giver mulighed for nye tilblivelser, men i 
stedet  reproducerer  allerede  eksisterende  tilstande.  Med  andre  ord  kan  en  konsekvens  af  for 
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stramme rammer være et mindre potentiale for tilblivelsen af ny viden.
Givet, det vil kræve en urimelig mængde tid fra lægens side hvis denne skulle kræves at sætte 
patienten ind i den rå ICD-data. Campos-casen viser os dog at dette ikke altid er nødvendigt. Det 
interaktive, teknologiduelige menneske har sin indtræden i sygehusvæsnet. At tro at det er muligt at 
bevare et system, hvor patientbegrebet kan forblive intakt og knyttet til transcendente værdier, er 
håbløst. Med en deleuziansk begrebsliggørelse ser vi, at det ikke kun er medicinsk teknologi som er 
i færd med en kontinuerlig proces, men det samme må også siges om patienten og den teknologi 
denne har tilrådighed. Det ikke kun er for at følge med patienternes udvikling i en internettidsalder 
at lægerne og producenterne af medicinsk teknologi må revidere deres patientbegreb. Det er for at  
de skal berede sig på at udnytte det enorme potentiale der er i at udnytte patientens viden om sin 
egen krop. 
Kroppen er i en konstant aktualiseringsproces og som en maskine kobler den sig ustandseligt 
med andre maskiner. Hvis lægen ønsker at fremme den sunde krops udfoldelse må denne så vidt  
muligt undgå at fiksere kroppens mulige tilkoblinger med sin autoritet som ekspert og kunde hos 
producenterne af medicinsk teknologi som ICD-enheden.
Med dette speciale nærer jeg ingen illusioner om, have dækket sagen om patienters eventuelle møde 
med ICD-data. Jeg ved at et sygehusvæsen, der allerede er spændt stramt an med underbemandning 
og lange  ventelister  ikke  har  nemt  ved  at  finde  plads  til  patientgrupper,  der  kræver  mere  end 
systemet er indstillet til. En engageret patient løber en risiko for at blive opfattet som en krævende 
patient; både ved beder om mere end der er forventet af vedkommende, men også i den forstand at 
efterlevelsen nødvendigvis må ske på bekostning af svagerere patienter der ikke magter at engagere 
sig. Den type patient, eller ePatient, der udfolder sig i dette speciale er imidlertid en som ønsker at  
tage del i behandlingen. Dette ved selv at foretage undersøgelser og indrette sine handlinger efter, 
hvad den indsamlede data måde indikere. Altså en engageret patient som måske endda kan lette 
lægens arbejdsgang ved at overtage noget af lægens arbejde med at tolke data. 
Den  aktive,  engagerede  og  teknologisk  udrustede  patient  passer  dog  ikke  altid  ind  i  et 
sygehusvæsen og et system af producenter af medicinsk teknologi, som er etableret og til tilpasset  
en anden type patient. En patient som har haft brug for at kunne overgive sig til et ekspertsystem. 
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Fortolkningsprocessen af de tilgængelige datasæt, som en ePatient som Campos har til rådighed, er 
egentlig  en  eksplorativ  dataanalyse.  Ikke  ulig  den  som foretages  i  analyserne  af  store  digitale 
datasæt i det felt som populært kaldes Big Data, eller indenfor feltet selv kaldes KDD (Knowledge 
Development and Data mining). Det er et felt jeg har måtte udelade i dette speciale da det ville være 
for omfangsrigt også at redegøre for feltet samt de statistiske metode som ligger bag – omend også 
interessante. Ikke desto mindre kunne det have været interessant at analysere lighederne mellem 
Campos' QS-data og KDD-metoderne som eksplorative dataanalyser de begge er for at se hvordan 
data i en mere matematisk forstand bliver til viden. Idéen med dette skulle være at se, hvordan 
fortolkningsprocessen i høj grad involverer udregnerens blik for sammenhænge og derved også sine 
egne relationer. I denne forbindelse kunne det også være interessant at følge den reelle ICD-data fra 
skabelsen i patientens krop, sendt via den telemetriske afsender (fx Medtronics Carelink Monitor) 
til firmaets databehandling, videre til lægen og til sidst hos patienten. Det kunne være interessant at  
følge dataen og dokumentere hvordan den ændrer sig og hvordan den behandles af de forskellige 
parter  og  fortolkes  videre  fra  hvert  led.  Dette  ville  dog kræve et  større  samarbejde  med  både 
patienter, læger og producenter som det ikke har været muligt at foretage under de omstændigheder 
dette speciale er skrevet under.
Den syge krop er en krop hvis kapacitet for at lade sig påvirke og påvirke kroppe omkring sig bliver 
reduceret.  Den  hjertesyge  krops  kapacitet  for  affekter  reduceres  drastigt  hvis  hjertet  går  i  stå. 
Kapaciteten nulstilles og kroppen dør. ICD-enheden udfolder således kroppens muligheder og gør 
det  muligt  for  den at  indgå i  nye  relationer.  Dog begrænses  muligheden for  at  indgå direkte  i  
affektive  relationer  med  ICD-dataen.  Jeg  spekulerer  på  om  det  er  her  kilden  til  patientens 
empowerment/engagement  findes  når  denne  tager  ansvar  for  sit  behandlingsforløb.  Gennem 
patientens gøren af ePatienthed åbnes kroppen op for nye affekter, nye påvirkningsmuligheder og 
nye mulige relationer til verden. Både gennem QS-teknologier, men også aktivt i patientnetværk. 
Den  kronisk  hjertesyge  krop  der  gør  en  ePatienthed,  gør  sig  til  en  aktiv  medspiller  i 
behandlingen af sin lidelse. Det gøres ved ikke at acceptere nærværende tilstand som fjernet fra 
muligheden for forståelse og indflydelse på sit behandlingsforløb. Den klassiske patient, som den er 
formuleret i det ovenstående, er modtager og lader sig kun påvirke. I den etablerede deleuzianske 
begrebsliggørelse  er  dette  definitionen  på  en  syg  krop,  hvis  kapacitet  for  affekter  forbliver 
reduceret. Kroppen må være i en konstant proces mod udfoldelse og indgå i nye relationer med 
maskinerne omkring sig. Campos forsøger at gå i forvejen i denne sammenhæng og indgår i relation 
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til kroppe af viden som det ikke er sædvanen at en patient indgår i forbindelser til. 
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Abstract
I  nærværende  speciale  spørges  der  ind  til  de  vidensproduktive  potentialer,  der  måtte  i  at  give 
hjertepatienter  digital  adgang til  den data  deres  indopererbare  cardioverter  defibrillatorer  (ICD) 
producere.  Specialet  producere  et  researchfelt  med  fokus  på  selvmålende  og  engagerede 
hjertepatienters  efterspørgelse  af  denne  data  og  deres  måde  at  være  patienter  på.  Samtidig 
undesøges  hjertelæger  og  ICD-producenters  udtalelser  om  patienter  mulige  adgang  til  ICD-
enhedens data. I sær beskæftiger specialet sig med den amerikanske hjertepatient og fortaler for fri 
adgang til ICD-data, Hugo Campos, som sættes i forbindelse med patientbevægelsen e-Patient.net 
og  sammenslutningen  Society  of  Participatory  Medicine.  Researchfeltet  udfoldes  med  en 
begrebsliggørelse  med  udgangspunkt  i  Deleuzes  værker,  anskues  kroppen  som  et  filosofisk 
problem: som en maskinel proces, en krop der defineres ved dens kapacitet for affekter. Gennem en 
videnskabsfilosfisk diskussion af de innovative eller fikserende bevægelser der ses researchfeltet,  
konkludere specialet blandt andet at der blandt læger og ICD-producenter artikuleres et fikserende 
og transcendent patientbegreb. Et patientbegreb der ser patienten som modtagende og ikke i stand 
til at forstå ICD-dataens kompleksitet således, at der ikke gives plads til en digitalt interaktiv og 
engageret hjertepatients potentialer. 
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